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PRESENTACION

El desarrollo de esta tesis tiene como protagonistas a los nifios y jévenes con sindrome
de Down. Las personas con sindrome de Down son el colectivo de personas con discapacidad
intelectual que ha experimentado una mayor evolucién y mejora en las Gltimas décadas, no
solamente de sus modos de vida desde el punto de vista individual, sino también de la
concepcion que de ellos mantiene la sociedad. Ambos progresos han estado ineludiblemente
unidos. Al esfuerzo por mejorar su salud desde el nacimiento se sumd la lucha de las familias
por su educacién y autonomia, generando un movimiento que ha desembocado en la defensa
de sus derechos y autodeterminacion en igualdad de condiciones, asi como la consecucion de
una vida independiente. También su esperanza de vida ha aumentado considerablemente en
las Ultimas décadas debido a la mejora de sus circunstancias personales, salud y estimulacion
cognitiva, incidiendo todo ello en su calidad de vida. Se ha avanzado enormemente desde la
institucionalizacion a la inclusion en entornos comunitarios, reclamando cada vez mas un papel

activo en la sociedad y su presencia como ciudadanos de pleno derecho.

Por otra parte, la evaluacién de la calidad de vida se ha convertido en uno de los
constructos sociales mas relevantes para guiar las estrategias en el &mbito social, tanto por la
informacién que aporta sobre las personas que reciben los servicios (p. €j., satisfaccién vital,
experiencias y necesidades) como por los claros indicadores que proporciona acerca de la
eficacia de las estrategias de mejora de la calidad en los servicios. La calidad de vida se
convierte asi en un marco conceptual fundamental en la atencién a personas con discapacidad

intelectual en general y, por ende, a personas con sindrome de Down.

En la actualidad, todo servicio prestado a personas debe centrar su interés primordial
en mejorar la calidad de vida de sus beneficiarios. Para ello, resulta fundamental contar con
instrumentos de evaluacion de la calidad con evidencias de validez y fiabilidad adecuadas, que
sean apropiados para la poblacion con la que se trabaja y que proporcionen informacion
relevante para desarrollar respuestas y estrategias eficaces. Sin embargo, en este sentido, se
detectan significativas carencias. Son muchas las publicaciones sobre calidad de vida y los

mejores modos de evaluarla, pero hay que seguir avanzando y mejorando los instrumentos
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para hacerlos cada vez mas eficientes y efectivos para guiar el desarrollo de objetivos y planes

de apoyo centrados en los aspectos clave del proyecto de vida individual.

Los avances realizados abundan en la importancia y la necesidad inexcusable de
aplicar el constructo de calidad de vida a la poblacién de personas con sindrome de Down. Si
bien puede entenderse que los modelos conceptuales de calidad de vida para personas con
discapacidad intelectual deben servir para el colectivo de sindrome de Down, esto no se ha
comprobado nunca cientificamente. Teniendo presentes las caracteristicas especificas de su
desarrollo evolutivo y perfil neuropsicolégico, resulta adecuado plantear una evaluacion para
comprobar el ajuste del constructo al colectivo, tal como esta planteado, determinando una
operativizacién propia que contemple los indicadores y resultados personales relacionados con
calidad de vida mas relevantes para este colectivo de manera especifica. La operativizaciéon del
constructo para este colectivo en particular es el objetivo principal de esta tesis. Para ello, se
analizara el funcionamiento de una escala de evaluacién de calidad de vida dirigida a nifios y
jovenes con discapacidad intelectual en una muestra de nifios y jévenes con sindrome de
Down, comprobando sus propiedades psicométricas y abordando una mejora de la misma en

forma de adaptacién si se demostrara su conveniencia.

Para el logro de este objetivo, esta tesis se ha estructurado en dos apartados
generales: en el primero abordaremos la justificacion teérica del estudio, mientras el segundo
se centrard en el estudio empirico. La justificacién tedrica consta de dos capitulos, que
exponen los conocimientos actuales sobre el sindrome de Down y sobre la evaluacién de la
calidad de vida en este colectivo. La justificacibn empirica consta de cuatro: en los tres
primeros capitulos se detallan los tres estudios de investigacion realizados para comprobar la
adecuacion de la escala y su posible adaptacion al colectivo de sindrome de Down, mientras
gue en el cuarto y Ultimo discutiremos las conclusiones, los puntos fuertes de la investigacion,

sus limitaciones y algunas de las posibles lineas futuras de actuacion en este campo.
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CAPITULO 1: EL SINDROME DE DOWN

Este primer capitulo se centra en la descripcion del sindrome de Down desde sus
origenes, mucho mas remotos de lo que se tiende a pensar, hasta las caracteristicas generales
actuales de las personas que tienen esta alteracion cromosomica. Para ello, se presentaran las
figuras clave en la identificacién del sindrome, las circunstancias que dieron lugar a su
definicibn como entidad nosoldgica propia y un breve repaso del desarrollo vital de las
personas con sindrome de Down, atendiendo especialmente a las caracteristicas psicolégicas
y evolutivas especificas de las etapas de la infancia y la adolescencia. No se aborda la etapa
de la vejez puesto que, dada la complejidad de ese periodo vital en las personas con sindrome
de Down, cualquier breve presentacion que se pudiera incorporar a este capitulo resultaria

incompleta y escasamente relacionada con nuestro objeto de estudio.

La significativa evolucion del colectivo de personas con sindrome de Down no ha sido
precisamente motivada por ningin cambio en la trisomia del cromosoma 21 o en el fenotipo del
sindrome, el desequilibrio génico sigue estando ahi. Si han cambiado enormemente, en
contraste, el ambiente, las expectativas y el interés en el mismo. Antiguamente, se
recomendaba su institucionalizacion, ya que no eran "educables" y se les condenaba a un
ambiente empobrecido. La revolucion médica y educativa de los ultimos 30 afios ha supuesto
un aumento de la esperanza de vida y mejora significativa de las habilidades intelectuales y
adaptativas. Las antiguas limitaciones y estereotipos, la nula relacién social y el analfabetismo
han quedado superados, afortunadamente, en muchos de los casos. Ello ha tenido efecto no
solo en las caracteristicas externas de las personas con sindrome de Down, en su forma fisica,
lenguaje, educacion, interaccién y participacion social, autonomia e independencia, sino
también en la propia confianza que ahora tienen en si mismas y en el contenido de sus

proyectos vitales, que expresan metas y deseos por alcanzar.

El objetivo de este capitulo es presentar una imagen actual de los nifios y jévenes con
sindrome de Down, una imagen breve pero completa que permita comprender el estilo de vida
y de desarrollo personal que afronta hoy el colectivo, con sus caracteristicas y desafios,

destacando la especificidad que esta alteracion cromosomica puede otorgar a la persona, en
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comparacion con la poblacion neurotipica y en comparacion, también, con la poblacion con

otros tipos de discapacidades intelectuales o del desarrollo.

1.1. Breve revision historica

El hito mas significativo en la historia del sindrome de Down viene marcado por el
médico inglés John Langdon Haydon Down, quién realizé la primera descripciéon exhaustiva y
excluyente de personas con trisomia 21. Alun basada y sesgada por las creencias cientificas
del momento, se definié el sindrome de Down como entidad nosoldgica propia, diferenciandose
de otros tipos de discapacidad intelectual. Comenz6 asi la blusqueda e investigacién especifica
en pos de su etiologia y comprension, que llevaria al segundo hito de la historia del sindrome
de Down: la determinacién de su configuracion genética especifica, con el descubrimiento de la
presencia de 47 cromosomas Yy de la trisomia del cromosoma 21, por parte del médico francés

Jerbme Lejeune.

La alta prevalencia del sindrome de Down en comparacién con otras anomalias
genéticas y el periodo de tiempo que transcurrié hasta ser descrito clinicamente ha llevado a
muchos autores a preguntarse si el sindrome de Down es una condicién relativamente vieja o
nueva en los humanos (Mirkinson, 1968, Volpe, 1986, citado en Starbuck, 2011). A pesar de
que no existe consenso acerca del momento de aparicion de esta condicion genética, se
encuentran evidencias arqueolégicas y artisticas sobre la presencia de personas con sindrome
de Down desde tiempos remotos, encontrandose testimonios de la presencia de personas con

sindrome de Down a lo largo de toda la existencia del ser humano.

1.1.1. Primeros indicios

En los Ultimos afios se han publicado nuevas conclusiones acerca de los restos 6seos
hallados en Indonesia del humano denominado"el hobbit", que determinan que podria tratarse
de una persona con sindrome de Down. Los restos del llamado Hombre de Flores, encontrados
en 2004, fueron considerados como una nueva especie, el Homo floresiensis que, dada su
antigledad (15.000 afios) y su reciente desaparicion (12.000 afios), podia resultar coetaneo
con el Homo sapiens. Analizados desde una nueva perspectiva, la capacidad craneal, la

longitud del fémur y las asimetrias faciales coinciden con medidas antropométricas
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caracteristicas del sindrome de Down. Sin embargo, los restos éseos son pocos y no permiten

confirmar completamente esta hipétesis (Henneberg, Eckhardt, Chavanaves, y Hsi, 2014).

Esta circunstancia ocurre en casi todos los descubrimientos arqueoldgicos donde
pueden existir evidencias de la presencia del sindrome de Down. Ademas de ser restos muy
escasos, son descubiertos fuera de contexto. El doctor J.M. Starbuck (2011), de la Universidad
de Pensilvania, realizd una descripcion de diferentes materiales 06seos que podrian
corresponder con el fenotipo del sindrome de Down, afirmando que la historia del sindrome
puede estar representada en los restos antropoldgicos de diferentes culturas. Los méas antiguos
podrian ser los de una nativa americana, encontrados en California, correspondientes a los
afios 5.200 a.C., pero requieren una investigacion mas detallada para confirmarlo. Lo mismo
ocurre con unos restos craneoencefalicos de hace 2.550 afios hallados en Alemania, de una
mujer cuya edad se estimo en torno a los 18-20 afos, aunque la descripcién proporcionada no

permitié confirmar el sindrome de Down por falta de detalles (Starbuck, 2011).

En torno a los afios sesenta del siglo XX, el paleopatélogo britanico Brothwell publicé
una detallada descripcién de una calavera encontrada en Leicestershire (Inglaterra), fechada
en torno al siglo VIII de nuestra era. El craneo (sajon) en cuestidon presentaba una serie de
caracteristicas morfolégicas (microcefalia, braquicefalia, reduccion de la altura facial superior,
maxilar pequefio, capacidad craneal reducida) que, junto con su descubrimiento en las
proximidades de un monasterio medieval, condujeron a Brothwell a afirmar que se trataba del
craneo de un nifio con sindrome de Down, basandose en la teoria que las 6rdenes religiosas

daban "refugio” a personas con "problemas" (Ramirez, 2012; Starbuck, 2011).

Starbuck (2011) describié sucintamente algunas figuras y cerdmicas de origen
neolitico, egipcio y mejicano, pero las evidencias eran demasiado débiles como para afirmar la
presencia del sindrome de Down. Otros autores desarrollaron especulaciones acerca de la
cultura de las civilizaciones precolombinas en el continente americano, cuyas leyendas y
representaciones sagradas parecen encajar con una veneracion a personas con sindrome de
Down. Diversos investigadores, como el propio Starbuck, argumentan que varias figuras
olmecas y toltecas (civilizaciones de la zona sur del golfo de Méjico, entre los afios 1.500 a.C. y

300 d.C.) pueden representar el sindrome de Down, debido a la presencia de fisuras
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palpebrales mongoloides, pliegues del epicanto bien marcados, narices cortas y puentes
nasales anchos, formas braquicéfalas de la cabeza, postura de boca abierta con presencia de
la lengua, extremidades cortas y obesidad. En concreto, la civilizacion Olmeca cuenta con un
relato local (sin base documental) que habla de los individuos "cara de nifio" o "bebés-jaguar”,
venerados como dioses al verse su nacimiento rodeado de hechos inexplicables: embarazos
tardios de mujeres mayores, supervivencia de unos pocos y radical cambio de las

caracteristicas fenotipicas comunes (Ramirez, 2012; Starbuck, 2011).

El caso confirmado mas antiguo de sindrome de Down son los restos de un nifio de
entre 5 y 7 afos, encontrados en una necropolis de los siglos V y VI, cerca de una iglesia en
Chalon-sur-Saéne (Francia). Entre los restos de 94 personas, de 1.500 afios de antigliedad,
aparecen unos huesos que presentan un craneo corto y ancho, una base del craneo aplastado
y los huesos delgados, morfologia atribuible a una persona con sindrome de Down (Barras,

2014; Rivollat, Castex, Hauret y Tillier, 2014).

Ademas de en restos arqueoldgicos, se encuentran en la pintura de los siglos XV y XVI
numerosas representaciones artisticas de personas con sindrome de Down. En ese momento,
surgen algunos manualesy tratados médicos que agrupan trastornos mentales y diagndsticos
relacionados con la discapacidad, pero no existe una clasificacion que defina especificamente
las caracteristicas fisicas y psiquicas de las personas con sindrome de Down. En obras
destacadas de la pintura podemos observar, sin embargo, personajes que representan los

rasgos fenotipicos de este sindrome.

El insigne pintor gotico del cuatrocento italiano Andrea Mantegna (1431-1506) se
encargd de inmortalizar el que probablemente sea el testimonio grafico mas antiguo del que
tenemos noticias. La obra La Virgen y el nifio, datada alrededor de 1460, muestra a un
pequefio en manos de una mujer que lo sostiene sobre su pecho. Los principales rasgos
morfologicos (como pliegues en el epicanto, ojos oblicuos, nariz pequefia, boca entreabierta y
lengua prominente, manos de estructura cuadrada, cuello corto y un importante espacio entre
el dedo gordo del pie y el siguiente dedo) ponen de manifiesto la posibilidad de que este nifio

tuviera sindrome de Down (Ramirez, 2012; Starbuck, 2011). Son varias las pinturas de este
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autor con el tema recurrente de la Virgen y el nifio, en las que el autor representa a Jesus con

rasgos fisicos caracteristicos del sindrome de Down.

Afos después, otro importante pintor, conocido como el maestro de los altares de
Agquisgran (1480-1520), pint6 en 1505 una de las partes de un triptico realizado para la catedral
de esta ciudad alemana. Este fragmento de la obra, conocido como Ecce-Homo, cuenta con
una imagen que representa a un individuo con sindrome de Down, establecido por sus fisuras
palpebrales oblicuas, boca abierta, un puente nasal deprimido y un cuello ancho y corto

(Ramirez, 2012; Starbuck, 2011).

La pintura flamenca nos ofrece otro ejemplo en La adoracion del Nifio Jesus, cuadro de
Jan Joest (1450-1519), del afio 1515. En esta obra aparecen en medio de la escena dos
individuos con sindrome de Down, uno con alas de angel y otro como observador de los
acontecimientos. Un siglo mas tarde, Jacob Joardens (1593-1678), en su obra La adoracién de
los pastores, fechada en 1618, nos ofrece una nueva posibilidad de ver representado a un nifio
con sindrome de Down, aunque, al estar totalmente envuelto, solo podemos observar unas
fisuras palpebrales bastante evidentes pero insuficientes para estar seguros de la intencion del
autor. Igual ocurre con su obra El satiro y los campesinos, donde los signos de la trisomia 21

en el nifio no son tan evidentes como en otras escenas (Ramirez, 2012; Starbuck, 2011).

Como ultimo referente de la pintura moderna encontramos el cuadro realizado por
Joshua Reynolds (1723-1792) en 1773, Lady Cockburn y sus hijos. En ella aparece un menor
con una aparentemente clara fisonomia del sindrome de Down, aunque su posicion (totalmente
cubierto por la figura de su madre) solo nos permite observar su rostro y no completar el resto
de las caracteristicas morfolégicas. El problema de la descripcién de este nifio como posible
poseedor de la trisomia 21 es que lo que se sabe de su biografia nos dice que llegé a

convertirse en almirante de la Armada Britdnica (Ramirez, 2012; Starbuck, 2011).

1.1.2. John Langdon Haydon Down
Hay autores que manifiestan que fue Jean Etienne Esquirol quién realizé una primera
descripcion de algunos casos del fenotipo del sindrome de Down en 1838, denominandolo

"cretinismo”. Sin embargo, otros autores afirman que no hay evidencias de que Esquirol
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describiese especificamente personas con sindrome de Down en su obra, ni en los apartados

de "idiocia" ni "imbéciles idiotas" (Rondal, 2013).

Si existen evidencias de que, en 1846, el médico francés Edouard Seguin, colega de G.
Itard e involucrado en los inicios de la educacion especial, describié en una conferencia dos
casos que denominé idiocia furfuracea, que coincidian con caracteristicas de personas con
sindrome de Down. Hablaba de sujetos de talla pequefa, cabeza poco voluminosa, la comisura
palpebral externa mas elevada que la interna, nariz corta y lengua gruesa y agrietada, con
facilidad para las infecciones respiratorias y de la piel. Afirmaba que "son nifios buenos que
pueden aprender a hablar y adquirir algunos conocimientos" (Lépez Lucas, 2013). En 1866,
P.M. Duncan describe a "una nifia de cabeza pequefa, redondeada, con ojos achinados, que

dejaba colgar la lengua y apenas pronunciaba unas pocas palabras" (Lopez Lucas, 2013).

Estas anotaciones en obras generales de varios autores pasan desapercibidas en el
mundo académico y cientifico. Serd el breve articulo escrito también en 1866 por el doctor John
Langdon H. Down, publicado en la revista del Hospital de Londres, el que determinara a partir
de entonces el conocimiento y la denominacion de este trastorno cromosémico durante mas de
cien afos, ya que algunas de las caracteristicas morfolégicas especificadas en dicho articulo

mantienen su actualidad.

El Dr. John Down era un médico inglés recién graduado cuando, en 1855, le ofrecieron
dirigir el Royal Earlswood Asylum para idiotas en Surrey. Down no tenia experiencia especifica
que le preparara para la supervisién de una gran institucion de personas con discapacidad de
todas las edades. El asilo Earlswood habia perdido credibilidad en los afios inmediatos a su
incorporacion, con publicaciones criticas en la prensa e informes desfavorables del comité de
valoracion (Ward, 1999). Requeria, por tanto, un nuevo sistema. Desde el principio el Dr. Down
demostr6 que su actuacion y filosofia era diferente a todo lo conocido en esa época,
cambiando significativamente las reglas que imperaban en el lugar. Eliminé los castigos,
sustituyéndolos por reuniones y tertulias, establecié un plan para que las personas alli
residentes aprendieran a controlar su comportamiento, con entrenamiento en actividades de
autonomia (como utilizar los cubiertos) y un amplio abanico de juegos y entretenimientos

(Ramirez, 2012).
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Debido a su interés personal por las personas con discapacidad y problemas mentales,
Down alterné su trabajo con la investigacién. Fue uno de los primeros en utilizar la fotografia
como medio de recopilacion de datos y comenz6 a recoger documentos clinicos relativos a
autopsias (Ramirez, 2012). Entre los afios 1862 y 1865 publicé una serie de informes internos
donde plasmoé sus observaciones sobre 16 pacientes que, segun afirmaba, se parecian tanto
entre si como para pertenecer a la misma familia. Describié una serie de dismorfias faciales,
con el paladar duro y macroglosia con ranuras transversales. Resaltd que las nomenclaturas
existentes de los efectos de lo que él denomina "lesiones mentales congénitas" son poco
precisas hasta el punto de resultar de poca o nula utilidad practica (Down, 1866; Rondal, 2013).
En ese contexto, la clasificacién antropoldgica del aleman J.F. Blumenbach le ofrecié otro

nuevo prisma para investigar la posible evolucién de los problemas psiquicos (Ramirez, 2012).

Blumenbach clasificaba la especie humana en cinco categorias, tomando como base
tanto caracteristicas fisicas como psicolégicas (Lépez Lucas, 2013): caucasicos, mongoloides,
malayos, americanos y etiopes o negroides. Down se esforzo por clasificar a los residentes en
Earlswood dentro de estos grupos raciales. Fue lo que le condujo a publicar su clasificacion
étnica, basada en medidas del perimetro craneal y la identificacion de caracteristicas faciales
especificas a través de fotografias tomadas por él mismo (mas de 200 de sus fotografias han
pervivido, formando el archivo mas extenso de fotografias clinicas de la época Victoriana). Su
clasificacién étnica nunca fue ampliamente aceptada y él mismo terminé por abandonarla. Todo

lo que se recuerda es la descripcion de lo que él llamé "familia mongoloide" (Ward, 1999).

En el articulo de 1866, Down sefiala haber observado "ejemplares" dentro de las
familias caucasica, etiope, malaya y amerindia, cada una de las cuales con sus caracteristicas
fisicas propias (tipo de pelo, mandibula, boca, pigmentacion de la piel, etc.). Tiene interés en
analizar mas detalladamente a los representantes de la "gran familia mongdlica", por ser la mas
numerosa (méas del 10% del total de sus pacientes), detallando los aspectos fisicos de un
sujeto de tipo mongol (pues afirma que, describiendo a uno, se describen a todos): cara
aplanada, mejillas redondeadas, ojos situados de manera oblicua, epicantos mas alejados de lo
normal, apertura palpebral estrecha, nariz pequefia, piel poco elastica y amarillenta,
coordinacién inadecuada de los movimientos. El Dr. Down especifica que los nifios pueden

aprender a hablar, pero presentan dificultades en la articulacion y una reducida inteligibilidad de
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la palabra, aunque responden bien a la educacién (Rondal, 2013). También detalla su habilidad

para la imitacién y un especial sentido del humor (Ramirez, 2012).

Asi, Down relacioné un conjunto de sintomas y caracteristicas que presentaban un
conjunto de pacientes para conformar el cuadro clinico caracteristico, dando por primera vez
identidad propia al sindrome (L6épez Lucas, 2013). Insistié en que, a pesar de los déficits, todas
sus capacidades pueden ser mejoradas con entrenamiento y que la mejora en la persona por
los efectos de este es muy elevada. También habla de la corta esperanza de vida bastante por
debajo de la media y relaciona las capacidades fisicas y mentales de la persona con la

temperatura del ambiente en que se encuentre (Down, 1866).

En su busqueda de explicaciones cientificas y biolégicas, el Dr. Down declaraba que el
origen de la patologia era congénito, ya que después del nacimiento no habia ocurrido causa
alguna. Especulaba sobre la idea que las enfermedades fisicas de los padres (en concreto la
tuberculosis), pudieran afectar al feto en su desarrollo estructural, provocando una falta de
madurez evolutiva (Martinez, 2011). Relaciona la tuberculosis de los padres con la
predisposicion a sufrir infecciones respiratorias de las personas con sindrome de Down, como
una tendencia hereditaria (Down, 1866). Viviendo en una época donde imperaban todo tipo de
razones divinas, el Dr. Down vuelve a destacar en su intento de desarrollar explicaciones

basadas en la ciencia.

Tras diez afios trabajando en Earlswood, Down dimite de su cargo por razones morales
y crea una instituciéon propia para la educacion de nifios con enfermedades mentales de
familias ricas (aunque atendi6é igualmente a nifios pobres durante toda su vida). En el nuevo
establecimiento, llamado Normansfield, la familia Down (al doctor se le sumaron su mujer e
hijos) se permitié desarrollar todo lo que no habian podido hacer en Earlswood, bien por falta
de dinero bien por la falta de apoyo para poder realizarlo. Habia amplias zonas verdes para los
residentes, jardin, huerto y una granja; se celebraba la Navidad y otras fiestas; los internos
participaban en los servicios religiosos a través de un coro junto a la gente del pueblo; iban de
vacaciones a la playa; se realizaba terapia ocupacional y el personal debia tener aptitudes

artisticas (canto, danza, teatro) que poner en practica con los pacientes (Martinez, 2011).
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En una época donde a los nifios con discapacidad se les ocultaba en las habitaciones
interiores, la contribucién de John L.H. Down va mucho mas alla de la descripcién del sindrome
y su interés por buscar una explicacion cientifica al mismo. Down se mostré como valedor de la
dignidad y humanidad de las personas con discapacidad, defendié su educacién como medio
para ser miembros Utiles de la sociedad y promovié la formacion especifica del personal de los
asilos, siendo pionero en la terapia ocupacional. Recopil6 sus ideas y técnicas en un libro
publicado en 1876, Education and Training of the Feeble in Mind, donde describe sistemas de
entrenamiento basados en ejercicio fisico, estimulacion sensorial y juegos de rol en actividades
sociales, que implicaban a una serie de profesionales que serian designados como terapeutas
del juego, ocupacionales, del habla y de educacion especial, aunque ninguno de estos grupos

habia surgido todavia como profesiones especificas (Ward, 1999).

Down reconocia que la exclusién social y el contacto social limitado eran los mayores
problemas para todas las clases de la sociedad. Ante el aislamiento y la discriminacion (por
ejemplo, nifios de las clases medias que eran considerados en las escuelas como negligentes
y poco educables o nifios de las clases altas percibidos como una carga insoportable para sus
padres), Down recomendaba el entrenamiento institucional como el Unico sitio donde se podian
encontrar los servicios necesarios. Deseaba que, posteriormente, pudieran integrarse en sus
hogares realizando actividades utiles. También enfatizaba que poner juntos a chicos con
talentos similares hacia su aprendizaje méas facil, protegiéndoles de la presion de la
competicion. En las condiciones de su época, con las actitudes y creencias sociales
imperantes, junto con una total ausencia de servicios, sus ideas eran préacticas e innovadoras.
A pesar de que Normansfield estaba orientado a las clases altas, él siempre insistié en la

importancia de proveer de ayuda y recursos a las clases de menores ingresos (Ward, 1999).

1.1.3. Trisomia del cromosoma 21

Casi cien afios transcurrieron entre la descripcion médica de J.L. Down y el
descubrimiento de la causa de esta condicién. Aunque llevé algun tiempo que la identificacion
de Down impactara en el mundo cientifico de la época, la denominacién de "mongoloide"
comenz6 a ser utilizada en documentos cientificos acompafiando a descripciones de pacientes,

a la vez que se intentaban averiguar las causas del trastorno.
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La primera comunicacion médica sobre el sindrome de Down tuvo lugar en un
congreso en Irlanda en 1876, donde los doctores Fraser y Mitchell hicieron mencién de la corta
vida de las personas con sindrome de Down, la marcada tendencia a presentar braquicefalia y
la influencia del orden de nacimiento. Denominaron al cuadro "idiocia de Kalmuc", coincidiendo
con el cuadro descrito por el Dr. Down. Autores como Tanner y Meadows (1879), Shuttleworth
(1886) y Goodheart (1888) utilizaron la clasificacion de Down en diversas publicaciones y
manuales (Ward, 1999). Bourneville (1903) fue el primero en utilizar las expresiones "idiocia
mongoloide" y "mongélico” en sus estudios de casos (Rondal, 2013). En 1909, Shuttleworth
realizé un estudio etiolégico de mas de 350 casos de pacientes con sindrome de Down, en el
cual hizo énfasis sobre la edad materna durante la gestacién como factor de riesgo, negé la
participacion de la sifilis y concluyé que el sindrome se debia a una disminucion de la
capacidad reproductiva de las mujeres, considerandolos "nifios incompletos" (L6pez, Lopez,

Parés, Borges y Valdespino, 2000).

Varios investigadores contribuyeron a desgranar de forma explicita el sindrome. En
este sentido, destacan nombres como R. Jones, quien describid los rasgos de la boca y la
mandibula; C. Oliver, aportd la descripcién de los rasgos tipicos de los ojos; T. Smith, que
facilité las caracteristicas de las manos; y, Garrod, Thompson y Fennel afirmaron la existencia

de una alteracion congénita del corazén (Ramirez, 2012).

En los siguientes afios diversos autores postulan, de manera independiente, que el
origen del sindrome podia deberse a alteraciones genéticas y anomalias cromosémicas,
algunos intuyendo una no disyuncién (Ramirez, 2012): Waardenburg (1932) sugiri6 la
presencia de un reparto anormal de cromosomas y Bleyer (1934) la triplicacion de un
cromosoma. Fanconi (1938), Turpin (1937), Southwick y Penrose (1939) también postularon
diferentes origenes genéticos del sindrome (Cammarata-Scalisi, Da Silva, Cammarata-Scalisi,
y Sifuentes, 2010) pero no existian medios técnicos para demostrar tales hipotesis y siguio
triunfando la teoria de la regresion hacia el hombre primitivo. Esta teoria, junto con el
surgimiento de nuevas corrientes filoséficas influidas por el darwinismo, enfrentarian al
sindrome de Down a la dura prueba de las leyes eugenésicas durante la primera mitad del siglo

XX (Ramirez, 2012).
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En 1952, un joven médico francés llamado Jérbme Lejeune comenzé a trabajar como
investigador en el Centre National de la Recherche Scientifique. Al principio, como experto en
radiaciones atdmicas, pero después se une al departamento del Dr. R. Turpin, que le sugiere
investigar sobre las causas del sindrome de Down (Ramirez, 2012). El Dr. Raymond Turpin
mostro interés por el sindrome desde 1931 y estudié varias de sus caracteristicas clinicas. En
1947, junto a Bernyer, describe la primera anomalia celular, caracterizada por menor grado de
segmentacion nuclear de los leucocitos polimorfonucleares. En 1953, ya junto a Jérbme
Lejeune, publica una investigacion sobre el sindrome de Down y dermatoglifos. Turpin concluye
que ciertas anomalias en el pliegue palmar ya estan establecidas durante los primeros meses
de gestacion. Lejeune deduce que estas irregularidades pueden ser el resultado de un
accidente cromosomico y que el sindrome de Down puede deberse a un error genético

(Ramirez, 2012).

La identificacién de los 46 cromosomas humanos es el paso que se necesitaba para
avanzar definitivamente en la investigacion y ofrece el punto clave sobre el que basar las
hipotesis. Entre mayo y junio de 1958, Lejeune y Gautier demuestran la existencia de 47
cromosomas en varios individuos con sindrome de Down. En enero de 1959, Lejeune, Gautier
y Turpin publican el primer articulo, avalado por la Academia de las Ciencias Francesa, en el
que demuestran la existencia de la trisomia 21. Meses mas tarde, en abril de 1959, en
Inglaterra, Jacobs y su equipo presentan nuevamente la trisomia 21 como origen genético de la

condicién de "mongoloide" (Rondal, 2013).

1.1.4. Cambio de denominacién y vision

En 1961, varios cientificos del campo de la genética, entre los que se encuentra un
familiar del propio Dr. Down, inician una propuesta de cambio de nombre. Dirigen un escrito al
editor de la revista cientifica The Lancet defendiendo la eliminacion de los términos "mongol" y
"mongolismo”, que resultan molestos y ofensivos por las connotaciones raciales y étnicas.
Norman Langdon Down, nieto del Dr. Down y superintendente de Normansfield en ese tiempo,
consultado sobre el tema, afirma que "sindrome de Down" es un término apropiado mientras se
termina de dilucidar completamente la anomalia cromosémica vinculada al sindrome, momento
en que habria que abogar por un término mas cientifico. Este es el término elegido por el

director de The Lancet y, en 1965, la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) confirma el
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cambio y la nueva designacion, tras una peticion formal del Gobierno de Mongolia en ese
sentido. Esta decisiobn nunca es revocada (Ward, 1999), a pesar de la sugerencia del Dr.

Lejeune hacia la denominacién de "sindrome de trisomia 21".

La identificacién de la trisomia 21 como origen del sindrome de Down rehabilita la
dignidad a las personas ya que contextualiza su condicién dentro de una alteracion
cromosOmica y elimina las consideraciones de regresién humana primitiva y de enfermedad
vinculadas al sindrome, presentandolas como seres humanos iguales a los demas, con una
configuracion genética diferente. Sin embargo, aun realizada con la mejor voluntad de
encontrar una cura y generar un tratamiento, la identificacion de alteraciones cromosomicas
conllevé en los ambitos cientifico y médico otra consecuencia que, de manera personal,
horroriz6 a J. Lejeune: el inicio de la posibilidad del diagndstico prenatal y, por tanto, de la
decisién de interrumpir los embarazos si los fetos presentaban algin trastorno genético. Esta
situacion llevé al Dr. Lejeune a una lucha incansable por la vida, basandose en sus creencias

cristianas.

A pesar de la decisién oficial de la OMS de eliminar el término mongolismo y mongol
del lenguaje cientifico, no sera hasta 1975 cuando desaparezca definitivamente del Index
Medicus (Rondal, 2013), aunque tardara bastante mas tiempo en quedar erradicado del
lenguaje coloquial y uso no cientifico, provocando adn situaciones incobmodas, desagradables y

lamentables a las personas con sindrome de Down y sus familias.

1.2. Descripcidon del sindrome de Down

El sindrome de Down es el resultado de una singularidad cromosémica por la que los
ndcleos de las células del organismo humano poseen 47 cromosomas en lugar de 46,
perteneciendo el cromosoma excedente o extra al par 21 (Flérez y Ruiz, 2006). Existen muchas
alteraciones cromosOmicas que pueden ocurrir durante la fecundacion y formacién de un feto,

pero pocas son compatibles con la vida. La trisomia 21 es una de las més frecuentes.

Como consecuencia de esta alteracion, que puede producirse mediante tres procesos
distintos (ver Tabla 1), existe un fuerte incremento en las copias de genes del cromosoma 21,
lo que origina una importante perturbacion en el programa de expresion de muy diversos

genes, no soélo del cromosoma 21 sino de otros mas. Este desequilibrio génico ocasiona
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modificaciones en el desarrollo y funcion de los 6rganos o sistemas, tanto en las etapas
prenatales como postnatales. Estas alteraciones organicas son muy diferentes entre las
personas, el grado de afectacion de los sistemas es extraordinariamente variable, pese a la

existencia comun de los tres cromosomas 21 (Flérez y Ruiz, 2006).

Tabla 1. Tipos de procesos para la ocurrencia del sindrome de Down (adaptado de Flérez y Ruiz, 2006).

Trisomia simple o libre 95%. Todas las células del organismo poseen tres copias completas del cromosoma 21.

Traslocacion 3,5%. Presencia de una traslocacién no equilibrada, generalmente entre los cromosomas
14y 21.

Mosaicismo 1-2%. Dos lineas celulares, una con trisomia completa y otra normal.

1.2.1. Causas

Cunningham (2011), en la ultima edicién de su libro guia sobre el sindrome de Down,
hace una revision exhaustiva de las diferentes investigaciones que intentan determinar factores
predisponentes o causales del sindrome de Down. Las areas de estudio abarcan desde
posibles asociaciones con la exposicibn medioambiental a las radiaciones y rayos X,
plaguicidas, metales pesados, productos residuales téxicos, campos electromagnéticos y
anestésicos, desequilibrio hormonal producido por el uso de anticonceptivos, medicamentos
estimulantes de la fertilidad, tabaquismo, consumo de alcohol, agua fluorada, especulaciones
acerca de la relacion del sindrome con la estacionalidad (por observaciones de una frecuencia
mas elevada de nacimiento de bebés con el sindrome de Down en algunas estaciones del
afio), metabolismo del acido félico, hasta problemas de salud de los padres y grado de
parentesco entre ellos. Ninguna de estas investigaciones ha aportado, hasta el momento,
relaciones causales claras o significativas estadisticamente, por lo que no existen pruebas

sélidas en ninguno de los casos.

Tampoco en referencia a la edad del padre, aunque aparece como un posible factor de
influencia —en el 25% de los casos el origen es paterno, segin Arranz (2002) —, hay
resultados que avalen su importancia como causante del sindrome de Down, a diferencia de la
edad de la madre, que se define como Unico factor indiscutible relacionado con los nacimientos
de nifios con sindrome de Down. En el embarazo de alrededor de un 2-3% de mujeres entre
veinte y treinta afios, el futuro bebé presentard alguna alteracion cromosémica; esta cifra

aumenta hasta el 35% en el caso de las mujeres que se encuentran en la cuarta década de su
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vida. Este efecto se ha descrito en todas las razas, culturas, localizaciones geograficas y
circunstancias socioecondmicas, lo que indica que forma parte del proceso de envejecimiento
(Cunningham, 2011). Por tanto, no se han encontrado, hasta el momento, factores
predisponentes o causales especificos del sindrome de Down, con excepcién de la edad

materna (Arranz, 2002).

1.2.2. Diagndstico

Aungue existen signos orientativos de sindrome de Down en los analisis ecogréaficos y
sanguineos realizados durante el embarazo, el diagnostico prenatal definitivo exige la
realizacion de la amniocentesis o la biopsia de vellosidades coroideas para poder realizar el
cariotipo de células fetales. Si no ha habido diagnéstico prenatal, el diagndstico en el momento
del parto se realiza inicialmente sobre la base de los signos y rasgos fisicos, aunque
posteriormente debe ser siempre confirmado mediante la realizacion del cariotipo (Flérez y
Ruiz, 2006). En los ultimos afios, comienza a desarrollarse una técnica para detectar la

alteracién cromos6mica mediante analisis de sangre, a través de determinados marcadores.

1.2.3. Prevalencia

La incidencia de sindrome de Down es variable y oscila desde 1/660 hasta 1/1000 o
mas nacimientos vivos. La incidencia es similar entre las diferentes etnias, pero aumenta en
funcion de la edad materna: 1:2000 (25 afios), 1:800 (30-34 afios), 1:270 (35-39 afios), 1:100
(40-44 anos), 1:50 (mayores de 45 afos). En Espafia, se estima una prevalencia neonatal de
7,11 de cada 10.000 recién nacidos, con una tendencia a disminuir estadisticamente
significativa, que se atribuye al aumento de interrupciones voluntarias del embarazo tras el

diagndstico prenatal (Martinez, 2011).

Sobre la poblacion actual con sindrome de Down en Espafia, la Ultima encuesta en
Discapacidad, Autonomia Personal y Situacion de Dependencia (EDAD; Instituto Nacional de
Estadistica; INE, 2008), ofrece un resultado de practicamente 34.000 personas con 6 0 mas
afios, 41% de las cuales son mujeres. Este informe no incluye la poblacién entre 0 y 5 afios,
dato que se estima a través de la tasa de nacimientos de nifios con sindrome de Down en los 6
afios anteriores a la realizacion de la EDAD (2008) y los datos generales de poblaciéon del

Padrén Municipal en esos afios (Down Espafia, 2016).
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Es destacable la sostenida disminucién de la incidencia de nacimientos de nifios con
sindrome de Down en las Ultimas décadas en Espafia, desde los 16 nacimientos a finales de
los afios 70, a los 5,5 actuales, por cada 10.000 nacidos vivos. La tendencia que marcan estos
datos sitta el nimero promedio de nacimientos anuales desde 1.032 en la segunda mitad de la

década de los setenta a 281 en el Gltimo lustro (2010 a 2015) (Down Esparia, 2016).

1.2.4. Caracteristicas fenotipicas

Los hijos con sindrome de Down heredan, como todos, los genes de sus padres y, en
mayor o menor grado, se pareceran a uno de ellos, a ambos u a otros familiares. No obstante,
el material genético adicional que aporta el cromosoma 21 extra da lugar a unos rasgos fisicos

comunes (Arranz, 2002).

Aun asi, de las mas de 120 caracteristicas asociadas a la presencia del cromosoma 21
extra, muchas personas con este sindrome no tienen mas que seis o siete de ellas. Las
caracteristicas fisicas que definen el sindrome de Down varian segun el individuo. Un nifio con
sindrome de Down puede presentar hiporreflexia en el momento del nacimiento (apenas
reproduce el reflejo del moro), hipotono muscular (la fuerza de los musculos suele ser normal,
los musculos son blandos, pero no débiles) e hiperlaxitud de las articulaciones. Su esqueleto es
corto y ancho y ligeramente mas pequefio, con braquicefalia y un craneo algo mas pequefio.
Las fontanelas en la cabeza de los bebés tardan méas en cerrarse de lo habitual (porque crecen
mas lentamente). Presenta mayor cantidad de piel en la nuca, que aparece mas corta y amplia,
junto a un cuello corto, factores que desaparecen segin crece (Cunningham, 2011; Evans-

Martin, 2009). El pelo suele ser lacio y fino.

La forma de la cara tiende a ser redonda, con nariz (con un puente situado mas abajo)
y boca pequenfas, labios finos y mejillas redondeadas. Los dientes crecen mas tarde y en
diferente orden, mas pequefios de lo normal (Evans-Martin, 2009). El paladar es mas plano y
con un arco de forma ovalada en el centro (tipo catedral); la lengua, de tamafio normal o
ligeramente méas gruesa, tiene menos sitio, presentandose la tendencia a la protrusién lingual
(Cunningham, 2011). Muestran una separacion mas amplia entre los ojos. Las fisuras
palpebrales son mas pequefias de lo normal e inclinadas hacia arriba. Las esquinas de los ojos

estan cubiertas por pliegues epicanticos. Hay unas manchas blancas en el iris, llamadas
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manchas de Brushfield. Las orejas tienden a ser pequefas y estar ligeramente mas abajo de lo

habitual (Cunningham, 2011; Evans-Martin, 2009; Rodriguez y Olmo, 2010).

Las personas con sindrome de Down suelen pesar menos en el momento del
nacimiento y ser de talla baja, con brazos y piernas cortos. Sus manos son cortas y anchas,
con dedos cortos, el dedo mefique puede estar inclinado hacia dentro y tener una articulacién
en vez de dos; practicamente la mitad de las personas con sindrome de Down tienen un Unico
profundo pliegue en la palma de la mano. Los pies son anchos y cortos, con una significativa
separacioén entre los dos primeros dedos, donde puede haber también un pliegue en la planta

que surja del hueco (Cunningham, 2011; Evans-Martin, 2009).

Diversas investigaciones han demostrado que no existe una relacion significativa entre
las caracteristicas fisicas de los nifios con sindrome de Down y su aptitud intelectual, logros
académicos, habilidades de autoayuda y sociales, su conducta, su apego o su personalidad

(Cunningham, 2011).

1.2.5. Motricidad

El desarrollo motor esta caracterizado y determinado por la hipotonia muscular y la
laxitud de los ligamentos (Fl6rez, Garvia y Fernandez-Olaria, 2015; Flérez y Ruiz, 2006). Las
mas tempranas habilidades motrices sélo presentan un leve retraso (un mes o dos) o ninguno,
pero las destrezas mas avanzadas (gatear, caminar) se alcanzan significativamente mas tarde
(17-74 meses en nifilos con sindrome de Down frente a los 12-15 meses en bebés sin el

sindrome) (Evans-Martin, 2009).

Fisicamente, entre las personas con sindrome de Down se suele dar cierta torpeza
motora, tanto gruesa como fina. Presentan lentitud en sus realizaciones motrices y mala
coordinaciéon en muchos casos (Florez et al., 2015; Flérez y Ruiz, 2006). En relacién con la
motricidad fina, Frank y Esbensen (2015) observaron que los logros mas tempranos se
adquirian a la vez que los nifios de desarrollo tipico, siendo cuando las destrezas llegan a ser
mas dificiles cuando las diferencias se hacen mas grandes. Todas las destrezas relacionadas
con la comida y el bafio pueden aparecer igual que en el desarrollo tipico, aunque el rango de

adquisicién es mas amplio en nifios con sindrome de Down.
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Vimercati et al. (2015) observaron que pueden dibujar mas rapido, pero con menos

exactitud, mediado por su impulsividad e hiperactividad.

1.2.6. Condiciones médicas asociadas
A los rasgos fisicos externos, hay que afiadir una serie de problemas de salud que
presentan las personas con sindrome de Down con més frecuencia que el resto de la poblacion

(Tabla 2). La presencia y severidad de estas condiciones no son comunes a todos los

individuos con sindrome de Down.

Tabla 2. Problemas de salud presentes en el sindrome de Down (Evans-Martin, 2009; Rondal, 2013).

Cardiopatias
Problemas tracto digestivo

Problemas respiratorios
Problemas de vision

Problemas de audicién
Problemas de voz
Trastornos del suefio
Problemas endocrinos

Patologias dentales y orales
Leucemia

Problemas inmunolégicos
Problemas

musculoesqueléticos

Problemas en la piel

Defectos en las valvulas o paredes del corazén

Atresia del duodeno o del esé6fago, estenosis, reflujo gastroesofagico, enfermedad
de Hirschsprung

Infecciones: neumonias, bronquitis, resfriados

Estrabismo, ambliopia, miopia, hipermetropia, cataratas, nistagmus, astigmatismo,
cataratas

Canales estrechos favorecen las otitis e infecciones, pérdidas auditivas

Ronquera, afonia

Sindrome de Apnea del suefio

Afecciones de la tiroides, enfermedad celiaca, diabetes tipo 1, artritis juvenil,
hepatitis crénica activa

Maloclusién bucal y dental, inflamacién de las encias, disquinesias faciales,
bruxismo

Sistema mas débil, propensos a las infecciones

Ausencia duodécima costilla, articulaciones laxas e hipotonia muscular, ligamentos
débiles, inestabilidad atlanto-axial, escoliosis, inestabilidad de la rétula, pies planos
hernias, pelvis menos desarrolladas, crestas iliacas més planas y anchas

Alopecia areata, vitiligo, afecciones atépicas

Convulsiones
Enfermedad de Alzheimer

Debido a estas caracteristicas de salud, se ha trabajado mucho en desarrollar un
programa de salud estricto y exhaustivo para controlar la evolucion y desarrollo de los nifios
con sindrome de Down, que deben seguir un protocolo sanitario estructurado y con un
seguimiento sistematico. La mortalidad que existia durante el pasado siglo XX en nifios y recién
nacidos con sindrome de Down ha ido disminuyendo segin aumentaba el interés y la
humanidad hacia esta condicion genética, poniéndose medios y dedicando recursos para
mejorar su salud (Evans-Martin, 2009). La mayoria de estos problemas son, actualmente,
previsibles, corregibles y tratables, aunque su esperanza de vida sigue siendo menor que el
resto de la poblacion, pudiendo ser las causas mas frecuentes de mortalidad las enfermedades
respiratorias y cardiovasculares, ademas de la demencia (Miodrag, Silverberg, Urbano y

Hodapp, 2013; Uppal, Chandran y Potluri, 2015).
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Varios autores defienden que la relacion del sindrome de Down con estas condiciones
médicas y trastornos de la salud es un aspecto Unico de esta alteracion cromosémica (Grieco,

Pulsifer, Seligsohn, Skotko y Schwartz, 2015; Lott, 2012).

1.3. Caracteristicas psicolégicas de las personas con sindrome de Down

Es habitual suponer que las personas con sindrome de Down tienen unas
peculiaridades comunes que las diferencian de los demas. Su aspecto fisico invita también a
ubicarlos en un grupo homogéneo (Flérez y Ruiz, 2006). Sin embargo, aun siendo posible
describir una serie de caracteristicas propias (que no se dan de manera unanime), la
variabilidad existente es enorme e incluso mayor que la que se da en la poblacién general
(Pueschel, 2002, citado en Flérez y Ruiz, 2006). Cuanto méas avanza la investigacion sobre el
sindrome de Down y otras alteraciones cromosomicas, mas evidencias se acumulan de la
existencia de perfiles neuropsicolégicos y caracteristicas especificas de los diferentes

trastornos genéticos.

En el caso del sindrome de Down, numerosos autores defienden un perfil de desarrollo
claramente diferenciado de lo comdn en las areas biolégica, neurolégica, genética y en las
funciones psicolégicas como el aprendizaje, la memoria, el lenguaje, la cognicién social y la
emocional. Este perfil especifico se caracterizaria por una asincronia en las adquisiciones,
avanzando mejor en las areas visoespacial, social, emocional y el aprendizaje asociativo, frente
a mayores dificultades y lentitud en el lenguaje, la memoria y la motricidad (Buckley, Bird y
Sacks, 2006; Daunhauer y Fidler, 2012; Fernandez-Alcaraz y Carvajal-Molina, 2013; Flérez et

al., 2015; Lee et al., 2015; McGuire y Chicoine, 2010; Vanvuchelen, Feys y Weerdt, 2011).

1.3.1. Caréacter y personalidad

Las alteraciones organicas (cardiopatias o celiaquia, por ejemplo), la presencia de
alteraciones sensoriales (visuales o de audicion), las habilidades en el lenguaje, entre otros
factores, tienen una influencia esencial en el desarrollo de la personalidad de los nifios y
jovenes con sindrome de Down. Los estereotipos han llevado a desarrollar generalizaciones
perjudiciales y pobres expectativas, si bien pueden existir una serie de rasgos

temperamentales caracteristicos como grupo, entre las personas con sindrome de Down se
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encuentra una rica variedad de temperamentos, personalidades y caracteres (Cunningham,

2011; Izuzquiza, 2003).

El caracter de las personas con sindrome de Down se define, mayoritariamente, como
de cualidad sociable y afectuosa, de facil adaptacién, agradables al trato, extrovertidos y con
sentido del humor, activos pero de escasa iniciativa (debido a una menor capacidad de
interpretar y responder a los estimulos del ambiente y acontecimientos externos), con
tendencia a la repeticion de patrones conductuales, solilogquios y cierta inflexibilidad cognitiva y
resistencia al cambio, entendido este Ultimo rasgo como una persistencia estable en el caracter
a lo largo de toda la vida de la persona, junto a una preferencia por los desafios. También se
refleja en los estudios una minoria de personas con sindrome de Down que son poco
afectuosas, con un alto grado de apatia y tendencia al aislamiento, agresivos, irritables y
desafiantes (Cunningham, 2011; Evans y Gray, 2000, citado en Capone, Royal, Ares y
Lanningan, 2007; Flérez y Ruiz, 2006; Flérez et al., 2015; Gilmore y Cuskelly, 2009; l1zuzquiza,

2003; McGuire y Chicoine, 2010).

Flérez et al. (2015) destacan la tendencia que existe a definir a la persona con
sindrome de Down con referencias a la predominancia y rigueza de su mundo emocional. Esta
supremacia de la vertiente emocional frente a lo cognitivo tiene sus consecuencias directas en
determinados aspectos del caracter y la conducta de la persona con sindrome de Down, donde
la influencia emocional va a ser mayor. Cuando se habla de terquedad o inflexibilidad a la hora
de, por ejemplo, cambiar de tarea, la resistencia presentada esta directamente vinculada a la
experiencia afectiva que de esa actividad estd viviendo el individuo. Igualmente, son bien
conocidas la persistencia y la fuerza con que mantienen en el tiempo determinadas imagenes,
agradables o desagradables, y los pensamientos asociados a personas reales o imaginarias

(Florez et al., 2015).

1.3.2. Funcionamiento intelectual

El sindrome de Down siempre se acompafia de algin grado de discapacidad
intelectual, que no se correlaciona con ninguna de las otras expresiones fenotipicas del
sindrome. La mayoria de las personas con sindrome de Down alcanzan un nivel intelectual de

discapacidad ligera o moderada. El resto se mueve en los extremos de esas puntuaciones, con
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una minoria con discapacidad intelectual limite y otra minoria con discapacidad severa o
profunda, producida por lo general por patologias asociadas o un ambiente poco estimulante

(Flérez et al., 2015; Flérez y Ruiz, 2006).

El funcionamiento intelectual cambia a través de la vida y es moderado por factores
como los déficits sensoriales, crisis, autismo, interrupciones del suefio y otras condiciones
médicas y psiquiatricas (Gasquoine, 2011, citado en Grieco et al., 2015). El desarrollo
intelectual en la infancia esta marcado por periodos de mesetas o estancamientos, debido a
diferentes ritmos de consolidacion y velocidad de los aprendizajes, con aparentes saltos en los
diferentes estadios del desarrollo (Cunningham, 2011; Flérez et al., 2015; Molina, 2002). Las
personas con sindrome de Down muestran capacidad para aprender y adquirir nuevas
destrezas, pero el patron de aprendizaje y el rango de destrezas adquiridas difieren de la
trayectoria que sigue un nifio con un desarrollo tipico y de nifios con otro tipo de discapacidad
intelectual. El crecimiento cognitivo persiste a través de la infancia, adolescencia y adultez
temprana, ya que la capacidad de aprendizaje sigue progresando a lo largo de la vida (Carr,
2008; Couzens, 2012, citado en Grieco et al., 2015; Cunningham, 2011; Flérez et al., 2015;
Molina, 2002), destacando la ventaja del medio visual, en procesamiento y en aprendizaje

(Grieco et al., 2015; McGuire y Chicoine, 2010).

Las personas con sindrome de Down presentan unos umbrales perceptivos mas
elevados que la poblacion comin (sobre todo, a nivel tactil y del dolor), su habituacién y
elaboracién de los estimulos es mas lenta, asi como el tiempo y desarrollo de respuesta. Los
posibles déficits sensoriales limitan la entrada de informacién al cerebro y las dificultades de
atencién focalizada y selectiva hacen que disminuya la informacion relevante. Procesan mejor
la informacién visual que la auditiva (para la que presentan limitaciones de percepcion y
discriminacion), por lo que el procesamiento visoespacial no verbal se considera una de sus
fortalezas (Cunningham, 2011; Flérez et al., 2015; Florez y Ruiz, 2006; Grieco et al., 2015;
Ruiz, 2013; Schott y Holfelder, 2015), aunque esta area no muestra un rendimiento homogéneo

(Lanfranchi, 2009, citado en Lanfranchi, De Mori, Mammarella, Carretti y Vianello, 2015).

La evolucion cerebral propia del sindrome de Down produce lentitud para procesar y

codificar la informacion y dificultad para interpretarla, elaborarla y responder a sus
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requerimientos. Por eso les resultan costosos, en mayor o menor grado, los procesos de
conceptualizacion, abstraccion, generalizacion y transferencia de aprendizajes, siendo habitual
que permanezcan en el pensamiento concreto. Les cuesta planificar estrategias para resolver
problemas y atender a diferentes variables a la vez (Flérez et al., 2015; Flérez y Ruiz, 2006;
McGuire y Chicoine, 2010; Molina, 2002; Rondal, 2009). Puede generarse una falta de
motivacion y una tendencia a la impulsividad, actuando antes de procesar la informacion
completa (Rondal, 2009). No obstante, Molina (2002) defiende un mayor potencial de
aprendizaje del sindrome de Down frente a otras discapacidades ya que, aunque presentan un
tiempo de reaccién mayor y peor rendimiento, también exhiben una correccién de errores mas

rapida, lo que mejora su capacidad de aprendizaje.

Las personas con sindrome de Down muestran dificultades en las destrezas ejecutivas,
con limitaciones en las areas de inhibicion, memoria de trabajo (mayor en la auditiva que en la
visoespacial), planificacion, fluencia verbal, atencion sostenida, cambio conceptual, resolucion
de problemas, supresion de informacion irrelevante, flexibilidad cognitiva, iniciativa y ajuste a la
tarea (Borella, Carretti y Lanfranchi, 2013; Flérez et al., 2015; Grieco et al., 2015; Lanfranchi,
Jerman, Dal Pont, Alberti y Vianello, 2010; Lee et al., 2015; Pritchard, Kalback, McCurdy y
Capone, 2015; Rowe, Lavender y Turk, 2006, citado en Fernandez-Alcaraz y Carvajal-Molina,
2014). Sin embargo, existe mucha mas variabilidad que en la poblacién tipica, con un perfil
caracteristico de debilidades y fortalezas, siendo estas Ultimas la organizacion y el control

emocional (Lee et al., 2015).

Existe una clara disociacion entre los diferentes tipos de memoria, definiéndose
también un patron especifico. Las dificultades se presentan en la memoria explicita o
declarativa, la memoria operativa y la memoria a corto y largo plazo, pero siempre que la
informacién a procesar sea de tipo verbal puesto que, si el contenido es de tipo visual, el
rendimiento se efectla a niveles normales. La memoria de tipo implicita y procedimental
funciona en un buen nivel, pudiendo realizar aprendizajes secuenciales sin dificultad. La
memoria operativa y a corto plazo de tipo visual no muestra limitaciones, por lo que muestra
una buena capacidad de aprendizaje mediante informacién visual (Evans-Martin, 2009;
Fernandez-Olaria y Gracia Garcia, 2013; Florez et al., 2015; Flérez y Ruiz, 2006; Frenkel y

Bourdin, 2009; Hughes, 2006; Milojevich y Lukowski, 2016; Ruiz, 2013).
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La motivacion de las personas con sindrome de Down muestra unos resultados muy
variables. Los nifios, comparados en una misma edad de desarrollo, muestran igual nivel de
motivacion en aspectos como la curiosidad, la preferencia y la persistencia (Gilmore y Cuskelly,
2011; Glenn et al., 2001, citado en Floérez et al., 2015), si bien destaca cierta inestabilidad en la
motivacion ante el afrontamiento de una dificultad, con comportamientos de escape de la

situacion (Florez et al., 2015).

El lenguaje es posiblemente la alteracion funcional mas evidente en las personas con
sindrome de Down. Se puede observar de nuevo un patrén diferenciado respecto al desarrollo
normotipico, ya que las diferentes habilidades y componentes aparecen y se consolidan
siguiendo un ritmo diferente y con caracteristicas especificas, mostrando asincronia entre los
diferentes niveles linglisticos (forma, contenido y uso) y apareciendo déficits en el desarrollo
de los aspectos formales y de contenido, mientras que la competencia comunicativa y los
aspectos funcionales se desarrollan mejor (Abbeduto, Warren y Conners, 2007; Fernandez-
Olaria y Gréacia Garcia, 2013; Flérez et al., 2015; Roberts et al., 2007, citado en Moreno y Diaz,

2014).

Aungue no existe un patron unico en el desarrollo y en las caracteristicas del habla y
lenguaje en el sindrome de Down, hallando una amplia variabilidad, las mayores dificultades
parecer encontrarse en la dificultad de producir un habla inteligible (algo que permanece toda la
vida) y fluida (bien por disartria o por apraxia), asi como en la produccion (a nivel de sintaxis y
morfologia). Las fortalezas en cambio suelen observarse en el lenguaje receptivo, la
pragmatica y en la comprension. Hay una disociacion entre lenguaje expresivo y comprensivo,
siendo este Ultimo mejor que el primero (Flérez et al., 2015; Kent y Vorperian, 2013; Kumin,
2006, citado en Kumin, 2014; Martinez, 2011; Segal y Pesco, 2015; Van Bysterveldt,

Westerveld, Gillon y Foster-Cohen, 2012; Yoder, Woynaroski y Camarata, 2016).

Varios autores destacan que el patron del habla es una mezcla atipica de retrasos y
errores en la articulacion no presentes en nifios de desarrollo tipico, caracterizada por una gran
variabilidad. Los patrones fonolégicos estan desordenados y siguen una pauta de adquisicion
diferente (p. €j., diferencias en la adquisiciéon de fonemas y persistencia de eliminacién de la

Gltima consonante), pudiendo deberse este hecho a las caracteristicas del paladar y la lengua
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(Chapman y Hesketh, 2001; Dodd y Thompson, 2001, citado en Cleland, Wood, Hardcastle,

Wishart y Timmins, 2010; Kent y Vorperian, 2013).

El vocabulario receptivo es un punto fuerte, mientras que el conocimiento semantico se
desarrolla con mas dificultades. Hay una disociacion entre la imagen y la palabra, hay diferente
amplitud y profundidad entre el vocabulario adquirido y su trasfondo semantico, lo que supone
una evidencia de un desarrollo conceptual atipico (Laws et al., 2015). Se defiende también que
este perfil linguistico no esta relacionado con el nivel cognitivo, ya que la persona con sindrome
de Down que presenta una mayor limitacion en el lenguaje no es la de mayores limitaciones

cognitivas (Cleland et al., 2010; Zampini y D’Odorico, 2013).

La presencia de estas disociaciones entre comprension y produccién, o entre el |éxico y
lo morfosintactico, convierten al lenguaje en la mayor limitacién a la que se enfrentan las
personas con sindrome de Down. La variabilidad hace que nos encontremos con adultos que
hablan con un lenguaje completo y adultos que apenas pronuncian unas pocas palabras o
combinaciones simples. Les resulta trabajoso dar respuestas verbales y transmitir sus ideas,
sobre todo si tienen que seguir unas pautas establecidas para hacerlo (hablar libremente les
cuesta menos) por lo que les es més facil ensefiar que explicar lo que hacen o lo que deben
hacer, ya que saben qué decir pero no encuentran cémo decirlo (Buckley, 2008; Evans-Matrtin,
2009; Fidler, Most y Philofsky, 2007; Flérez y Ruiz, 2006; Kumin, 2015; Molina, 2002; Moreno y

Diaz, 2014).

1.3.3. Conducta adaptativa

Si bien existen numerosas publicaciones y estudios sobre las habilidades y relaciones
sociales de las personas con sindrome de Down, resulta bastante complicado encontrar
investigaciones sobre las otras areas de conducta adaptativa: habilidades conceptuales y

préacticas.

Down (1866) ya puso de relevancia la capacidad de imitacion que poseen las personas
con sindrome de Down, aptitud que se relacioné con una mayor orientaciéon hacia lo social. No
es infrecuente escuchar sobre su habilidad para detectar los estados de animo o apreciar la
cualidad positiva o negativa del ambiente en que se encuentran. Si bien existe consenso al

afirmar que las primeras etapas del desarrollo social (mirada mutua, atencién conjunta, gestos
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no verbales) son muy similares a las de las personas con desarrollo normativo y que alcanzan
un buen grado de adaptacion social (ofreciendo una imagen social favorable), existen sutiles
diferencias en el modo en que las personas con sindrome de Down atienden al mundo que les
rodea, en la atencién conjunta y los gestos de sefialar y preguntar (menos espontaneos), en el
uso de la imitacién (una fortaleza), en la referencia social y reconocimiento emocional, en la
motivacion, en el desarrollo de la teoria de la mente y en comportamientos empaticos
prosociales (en un nivel superior) (Buckley, 2005; Cebula, Moore y Wishart, 2010; Down, 1866;
Flérez et al., 2015; Flérez y Ruiz, 2006; Galeote, Checa, Sanchez y Gamarro, 2013; lzuzquiza,
2003; Kasari et al., 2003; Mundy et al., 1988, Kneips et al., 1994, Ruskin et al., 1994, Franco y
Wishart, 1995, Legerstee y Weintraub, 1997, Glenn et al., 2001, Fidler et al., 2005, citado en

Grieco et al., 2015).

En el funcionamiento social de las personas con sindrome de Down podemos
encontrarnos con menos iniciativa y con menos confianza, menos preocupacién por los demas
y cierta indisciplina o resistencia a las normas (Izuzquiza, 2003). Varios estudios han detectado
que los nifios con sindrome de Down utilizan comportamientos sociales como distraccién, como
estrategia para evitar esfuerzos cognitivos (Fidler y Nadel, 2007; Kasari y Freeman, 2001,
citado en Grieco et al., 2015; Pitcairn y Wishart, 1994, citado en Cebula, Moore y Wishart,

2010).

La comprension de las situaciones y problemas del entorno, asi como la rapidez con la
que responden a las demandas de este, se ven condicionadas por las dificultades para el
procesamiento de la informacién. La buena capacidad de imitacion facilita la adquisicion de
conductas y favorece el aprendizaje entre iguales. Aprenden mas rpidamente viendo actuar a
sus iguales e imitando sus respuestas a diferentes problemas en distintas situaciones
(Rodriguez y Olmo, 2010). Es fundamental el establecimiento de normas claras, de forma que
sepan en todo momento lo que deben y no deben hacer. Los limites sociales bien definidos les

proporcionan tranquilidad, seguridad y confianza (Flérez y Ruiz, 2006).

Las habilidades de autocuidado y de desenvolvimiento en el entorno social se
adquieren siguiendo los patrones comunes al desarrollo tipico, mostrando estabilidad en el

avance de las habilidades adaptativas y destrezas de la vida diaria desde la infancia, pero en
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tiempos diferentes que sus iguales (Buckley y Le Prevost, 2002; Buckley, Bird y Sacks, 2006;
Terrone, Di Sarno, Ferri y Lucarelli, 2014; Van Duijin, Dijkxhoorn, Scholte y Van Berckeaer-
Ounes, 2010). Las habilidades basicas de cuidado personal y manejo funcional en su propio
entorno son dominadas por la mayor parte de los jévenes con sindrome de Down, sin grandes
diferencias y a edades normativas, pero no adquieren una independencia completa hasta
controlar su funcionamiento y adaptacion en entornos desconocidos, mejorando su
comprension de la informacion social y completando la adquisicion de actividades
instrumentales de la vida diaria mas complejas (comprar, cocinar, utilizar servicios
comunitarios) (Buckley y Le Prévost, 2002; Buckley et al., 2005; Van Gameren-Oosterom et al.,

2013).

Jacola, Hickey, Howe, Esbensen y Shear (2014) muestran que, mientras cerca del 90%
de los jovenes con sindrome de Down tienen limitaciones en las habilidades de comunicacién,
menos del 44% tiene dificultades en las destrezas adaptativas, por lo que méas de la mitad,
concluyen, son flexibles y capaces de adaptarse a los cambios, destacando los aspectos
positivos que la mejora de la participacién e interaccidon social tienen en el funcionamiento

adaptativo, por lo que debe procurarse variedad de actividades con variedad de iguales.

Foley et al. (2014) encuentran que el nivel de desempefio en actividades de la vida
diaria esta fuertemente relacionado con el tipo de ocupacién que la persona realice después
del periodo educativo. Asi, muestran mejores habilidades en autocuidado, desenvolvimiento en
la comunidad y comunicacién las personas que siguen un programa de empleo con apoyo o
siguen formaciones laborales, frente a aquellas que se encuentran en empleo protegido o
alternativas al empleo. Esta diferencia es destacable sobre todo en las habilidades de

socializacién y comunicacion, sin ser tan relevantes en habilidades de autocuidado.

Cumella y Heslam (2014) concluyen que, de manera general, para las personas con
sindrome de Down, las destrezas sociales y las habilidades para la vida diaria son fortalezas,
mientras que las habilidades de comunicacion se perfilan como una debilidad, lo que
concuerda con las afirmaciones de otros autores (Dykens, Hodapp y Evans, 2006; Fidler et al.,
2006, citado en Marchal et al., 2016; Van Duijin et al., 2010). Sin embargo, Marchal et al.

(2016) encuentran que, en torno a los 10 afios, las habilidades en actividades de la vida diaria
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son las destrezas mas débiles, siendo las destrezas sociales las mejores, seguidas de la
comunicacién en segundo lugar, lo que contrasta con la mayoria de los resultados obtenidos en
otros estudios. Los autores explican esta diferencia por el tipo de educaciéon de su muestra
dado que, entienden, la escuela general favorece la sociabilidad y la comunicacién, pero no las

actividades de la vida diaria.

El desarrollo y adquisicion de la autonomia personal esta relacionado con las
representaciones familiares, la personalidad de los padres, sus expectativas, estilo de
afrontamiento y tipo de educacion. Los padres piensan que hay un mayor beneficio para las
familias si los nifios con sindrome de Down son independientes, sociales y curiosos (Burke,
Fisher y Hodapp, 2012), siendo la influencia de las madres significativamente mayor (Terrone,

Di Sarno, Ferri y Lucarelli, 2014).

En cuanto a la comunicacion con el entorno, Dykens et al. (2006) encontraron que las
dificultades provocadas por el bajo nivel de lenguaje expresivo afectaban a la comunicacién en
otras areas, como la comunicacién en actividades de la vida diaria y en las habilidades de
socializacién. Sin embargo, estas debilidades desaparecian con el tiempo, durante el
desarrollo: las fortalezas y debilidades varian segun crecen, realizando avances significativos a
partir de los 6 afios (Dykens et al., 2006). A pesar de las dificultades, las personas con
sindrome de Down son capaces de comunicar bien sus mensajes. Y aunque es posible que
tengan problemas para mantener durante un cierto tiempo un determinado tema de
conversacion, en general, se acomodan bien a las situaciones, sus expresiones son adecuadas
al contexto social y se ajustan a las necesidades de su interlocutor, llegando a dominar

basicamente las reglas que rigen los intercambios conversacionales (Molina, 2002).

Su teoria de la mente presenta alguna dificultad, pero no de manera significativa. Son
capaces, en términos generales, de ponerse en lugar del otro. Aunque muestran cierta
confusion para definir precisamente las preferencias de otra persona cuando éstas coinciden
con variables motivacionales vinculadas a sus propios gustos, ya que sus propias preferencias
interfieren, esta interferencia no ocurre cuando se trata de otras variables. Cuando previamente
se hace una discriminacion explicita entre su persona y el otro son capaces de realizar las

tareas sin errores (Molina y Amador, 2010).
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El reconocimiento facial es diferente y con peores resultados. Les cuesta identificar
caracteristicas aisladas y necesitan el contexto de una cara completa para realizar una
identificacién (Dimitriou, Leonard, Karmiloff-Smith, Johnson y Thomas, 2015). Esto se relaciona
con el reconocimiento emocional donde, si bien no existen alteraciones significativas, si surgen
diferencias en el reconocimiento de emociones determinadas como el miedo, la sorpresa y el
enfado (Cunningham, 2011; Kasari et al., 2001, Hippolyte et al., 2008, citado en Flérez et al.,
2015; Williams et al., 2005, citado en Limbers, Heffer y Varni, 2009; Wishart et al., 2007, citado
en Vanvuchelen, Feys y De Weerdt, 2011; Wishart y Pitcairn, 2000, citado en Moore, Oates,
Hobson y Goodwin, 2002). Para algunos autores estas dificultades pueden esconder una
dificultad del lenguaje, relacionada con el léxico emocional, lo que les falta es la palabra

emocional asociada, no la percepcion de la emocién (Pochon y Declercq, 2013, 2014).

La participacion en relaciones de amistad y actividades de ocio suele ser restringida,
ocupando su tiempo libre con actividades sedentarias y solitarias, participan poco en deportes y
aficiones, comparte poco tiempo libre con sus amigos. Las oportunidades de participar en
actividades sociales son escasas, aunque aumentan si tienen mas independencia funcional
(Oates, Bebbington, Bourke, Girdler y Leonard, 2011). La restriccién en el ocio y amistades
muy posiblemente se debe a la falta de oportunidades y a la carencia de planificacion individual

especifica de apoyo.

En relacidon con la conducta en el entorno educativo, los alumnos con sindrome de
Down aprenden lo que se les ensefia con estrategias metodoldgicas ajustadas a su estilo de
aprendizaje. Para que pueda desarrollarse un aprendizaje eficaz es necesario que los objetivos
y contenidos se adapten a sus caracteristicas cognitivas y de aprendizaje, aprovechando los
puntos fuertes de su perfil de aprendizaje y desarrollando una respuesta educativa
personalizada. También resulta importante promover metodologias que incidan en el aspecto
motivador y en el fortalecimiento del sentimiento de competencia (Down Espafia, 2016; Junta

de Andalucia, 2007; Molina, 2002; Rodriguez y Olmo, 2010).
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1.3.4. Problemas de conducta y comorbilidad con otros trastornos

La incorporacion creciente de la persona con sindrome de Down a un mundo cada vez
mas complejo, cargado de estimulos estresantes y condicionamientos de todo tipo, puede
suscitar en ella reacciones no menos complejas ante una realidad que quiza no comprenda o
no abarque en su totalidad (Flérez et al., 2015). Asi, una minoria de personas con sindrome de
Down (11-15%) presenta problemas de comportamiento de manera persistente, sobre todo

durante la infancia y la adolescencia (Cunnigham, 2011).

Los problemas de la conducta en nifios con sindrome de Down suelen incluir: aumento
de la actividad motora (hiperactividad) e impulsividad, oposicion, desobediencia o tener
rabietas, agitacién, ansiedad, conductas disruptivas, repeticibn de movimientos vy
comportamientos compulsivos, respuesta sensorial peculiar, y, mas raramente, desinterés en la
interaccién social (Capone et al., 2006, citado en Edgin, Spano y Nadel, 2012; Capone, Royal,
Ares y Lanningan, 2007; Dykens y Kasari, 1997, Evans y Gray, 2000, Fidler y Nadel, 2007,

Siegel y Smith, 2010, citado en Grieco et al., 2015; Flérez et al., 2015).

La mayoria de estos nifios no tienen un trastorno psiquiatrico o conductual. Es
necesario ver mas alla de las conductas abiertas, puesto que la distinciébn entre descontrol o
conducta (mala) aprendida y sintoma psiquiatrico no siempre es clara. Hay que buscar pistas
diagndsticas como son las alteraciones del humor, el estado de vigilia atenta o nivel de
actividad, los trastornos fisiolégicos, el desarrollo atipico o la funcién neurocognitiva (Capone et
al., 2007; Florez et al., 2015) para determinar hasta qué punto los comportamientos y sintomas
estan mediatizados por el propio temperamento, por un control inhibitorio inmaduro, por
problemas de salud o trastornos del suefio, por problematica del entorno, o son trastornos de

entidad y presencia propia (Buckley, 2005; Cunnigham, 2011; Flérez et al., 2015).

Se debe tener presente que hay conductas habituales en el sindrome de Down que no
deben considerarse patoldgicas, pudiendo ser una conducta aparentemente inapropiada pero
que confiera seguridad y control (como la tendencia a ejecutar acciones repetitivas, que les
aporta tranquilidad y confianza y, por tanto, resulta util y practica). Unicamente si llevase la
rutina hasta extremos que interfiriesen en su capacidad de desenvolverse en la vida cotidiana,

estariamos ante un posible problema. Es muy importante interpretar adecuadamente la
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conducta cuando se trata de aplicar los criterios para determinar lo que es normal. Asi, la
lentitud, los problemas de lenguaje, la concrecion de pensamiento, la tendencia a la repeticion
y los soliloquios son aspectos normales en las personas con sindrome de Down que no deben
ser diagnosticados como patoldgicos, pero que han de ser tenidos en cuenta a la hora de

evaluar el comportamiento del sujeto (Cunningham, 2011; Flérez et al., 2015).

Antes de entrar a contemplar los diferentes diagnésticos, es necesario exponer las
dificultades a la hora de diagnosticar problemas de salud mental en personas con sindrome de
Down, ya que el diagndstico o evaluacion psicoldgica se realiza, basicamente, a través de lo
que nos comunica la persona. Quienes presentan grandes dificultades de comunicacién no
pueden describir sus pensamientos, sus sentimientos y percepciones de una manera clara y
esta situacion dificulta la comprension del problema. Ademas, la mayoria de los trastornos
mentales se presentan de manera diferente a como los vemos en la poblacion general, con una
combinacion poco frecuente de sintomas. Por ejemplo, un trastorno de ansiedad o de
adaptacion pueden manifestarse en forma de conducta autoagresiva o con alteraciones del
suefio y la alimentacién, mientras los rituales y las estereotipias, signos de rasgos psicéticos,
en el sindrome de Down suelen ser mecanismos de adaptacién y control. Hay que conocer al
individuo en profundidad y su contexto general para entender el significado de los posibles
sintomas, ademas de realizar una evaluacion interdisciplinar que descarte cualquier causa
orgénica (Tabla 3) que pueda influir en el estado emocional de la persona (Cunningham, 2011;

Florez et al., 2015).

Tabla 3. Condiciones / Problemas fisicos a explorar durante una evaluacion psicopatoldgica (Flérez et al., 2015,
pp.424-425).

Condicién/Problema Posible impacto sobre la salud mental

Dolor Depresion, cambios de conducta, agresion, ansiedad
Trastornos de la audicion o visién Ansiedad, pérdida aparente de habilidades cognitivas, depresion,
agitacion, agresion

Convulsiones
Subluxacion cervical

Problemas del tracto urinario
Artritis
Diabetes

Molestias dentales
Hipotiroidismo
Hipertiroidismo

Apnea del suefio
Problemas gastrointestinales
Reacciones adversas a medicacion

Agresion, depresion, pérdida aparente de habilidades cognitivas
Pérdida de habilidades (reduccion de la deambulacion, funcién
muscular, incontinencia), ansiedad, agitacién, depresion
Desarrollo de incontinencia, agitacion, ansiedad

Agitacion, depresion, pérdida aparente de habilidades

Pérdida aparente de habilidades, incontinencia urinaria, agitacion,
depresion

Agitacién, come menos, depresion, conducta agresiva

Depresion, pérdida de habilidades cognitivas, cambios de apetito
Ansiedad, hiperactividad, depresion, pérdida de habilidades
cognitivas

Depresion, pérdida de habilidades cognitivas, agitacion, psicosis
Pérdida de apetito, depresion, agitacion, ansiedad

Puede contribuir a cualquier modificacion psicolégica y conductual
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Se ha alcanzado el consenso general de que los trastornos psicolégicos, en particular
la conducta agresiva e hiperactiva, se dan con menos frecuencia en nifios y adultos con
sindrome de Down que en otros tipos de discapacidad intelectual (Cunningham, 2011; Dykens
y Kasari, 2007; Mantry et al., 2008, Morgan et al., 2008, citado en Mallardo, Cuskelly, White y
Jobling, 2014; Mantry et al., 2008, Morgan et al., 2008, Myers y Pueschel, 1991, Stores et al.,
1998, citado en Spendelow, 2011). Straccia, Baggio y Barisnikov (2014) encuentran en adultos
con sindrome de Down problemas de salud mental y de conducta, pero, en comparacién con la
poblacién general, sefialan una tasa superior de trastornos internalizados, como la depresion

(Esbensen, Seltzer y Krauss, 2008; Nicham et al., 2003, citado en Spendelow, 2011).

En los adultos, entre las conductas susceptibles de ser clasificadas como problemas se
sefialan las conductas de oposicion o desafiantes, las agresiones fisicas y la impulsividad que
lleva a una actuacién descontrolada (McGuire y Chicoine, 2010). Como se ha sefialado, estas
conductas son menos frecuentes en personas con sindrome de Down que en otras
discapacidades, pero pueden aparecer, con frecuencia, relacionadas con limitaciones en la
adaptacion y el lenguaje expresivo, que dificultan la comunicacion de sus problemas (Flérez et

al., 2015).

Se considera que, entre un 8 y un 15% de los nifios, y entre un 22 y un 29% de los
adultos con sindrome de Down manifestaran un problema psicolégico, entre los que se
incluyen trastornos de oposicion y desafiantes, conducta disruptiva, anorexia nerviosa,
esquizofrenia, episodios maniacos, trastornos multiples de la personalidad, ansiedad, fobias,
trastornos obsesivo-compulsivos, movimientos estereotipados, hiperactividad, trastornos del
espectro del autismo y depresion (Capone et al., 2007; Cunnigham, 2011; Flérez et al., 2015).
Capone et al. (2007) exponen algunos de los factores que pueden resultar predisponentes para
el desarrollo de problemas de salud mental en las personas con sindrome de Down,
diferenciando entre un origen social, psicologico, del desarrollo, neurofisioldgico y médico

(Tabla 4).
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Tabla 4. Factores que pueden predisponer a las personas con sindrome de Down a presentar trastornos
neuroconductuales o psiquiatricos (adaptada de Capone et al., 2007, p.32).

SOCIALES Estilo de los padres rigido, ansioso o permisivo
Estrés o disfuncién en la familia
Conciencia de ser diferente
Expectativas altas poco realistas
Transiciones importantes en la vida
Pérdidas emocionales, rechazo, trauma

PSICOLOGICOS Estilo temperamental dificil, ansioso
Estilo cognitivo (rigidez, reiteracién, impulsividad, disfuncién en la ejecucion)
DEL DESARROLLO Trastorno cognitivo grave

Lenguaje expresivo no verbal
Lenguaje receptivo de pobre comprensién
Rechazo intenso de los alimentos
NEUROFISIOLOGICOS Disfuncién neurobiolégica del desarrollo y trastorno del SNC, en la neuroplasticidad,
funcién sinaptica, sefializaciéon celular, disfuncién mitocondrial, dafio oxidativo,
neurotoxicidad
Respuesta neural a estrés fisiolégico
MEDICOS Hospitalizaciones repetidas
Convulsiones
Alteraciones visuales o auditivas
Dolor
Trastornos del suefio
Hipo/hipertiroidismo
Reflujo gastroesofagico

Mallardo et al. (2014) sefialan diversas circunstancias de la vida que pueden contribuir
a la aparicién de problemas mentales (ausencia de trabajo, de oportunidades de aprendizaje,
escaso numero de amigos) en personas con sindrome de Down, asi como otros factores que

protegen la salud mental, como el compromiso con las actividades diarias y el humor positivo.

Algunos problemas de salud mental en personas con sindrome de Down vienen dados
por su dificil trayectoria evolutiva en la que si, por una parte, la sobre-exigencia frustra los
logros, por otra, la sobreproteccion no permite el crecimiento y favorece conductas regresivas y
disociales. A ello se afiaden la baja tolerancia a la frustraciéon que dificulta la adaptacion, la
percepcion de la discapacidad que favorece el rechazo, el bajo autoconcepto y la falta de
autoestima (Flérez et al., 2015). También eventos especificos de un momento vital determinado
(como una mudanza, cambio de residencia, pérdidas personales, cambios de trabajo o
actividad, una hospitalizacién), su impacto en la persona y la habilidad de afrontamiento de
esta son factores de riesgo para la salud mental. Ademas, tales eventos pueden tener un
efecto acumulativo en el tiempo, influyendo en la estabilidad del individuo y en su bienestar

emocional, pudiendo dar lugar a alguna forma de psicopatologia (Patti, 2012).
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El exceso de estrés, la falta de apoyos en contextos normalizados, la falta de
informacién ante situaciones graves, la segregacion y falta de contacto con los demas
producen, con demasiada frecuencia, estados de ansiedad, fobias, estados de angustia o
depresion. La depresién, que se encuentra estrechamente vinculada a la presencia o
permanencia de factores estresantes, se presenta con una sintomatologia particular: pérdida
de habilidades y de memoria, enlentecimiento, poca motivacién, pérdida de atencion, cambios
en el apetito o en el ritmo del suefio, alteracion de capacidades cognitivas, tendencia a la
desconexion y al aislamiento, soliloquios e ideas delirantes, labilidad afectiva, pasividad y llanto
(Garvia, 2010, citado en Flérez et al., 2015). Igual ocurre con el trastorno bipolar, donde la
forma de presentacidon también es diferente: en la fase depresiva es dificil que verbalicen sus
sentimientos de tristeza, invalidez o culpa, sino que se muestran retraidos, irritables, sin interés
por actividades con las que antes disfrutaban; en la fase maniaca, muestran conducta
hiperactiva, agitacion, ataques de enfado, desasosiego. En el caso del trastorno obsesivo-
compulsivo, el Unico criterio verdaderamente valido es la interferencia de las compulsiones u
obsesiones en la vida cotidiana, puesto que su presencia forma parte de su fenotipo conductual
(las obsesiones mas frecuentes se relacionan con personas no reales 0 no vinculadas a su
vida; las compulsiones tienen que ver con el orden, almacenamiento de objetos y la rigidez al
terminar una tarea). Las fobias y los trastornos por estrés postraumético se ven determinados
por la persistencia en la memoria visual de recuerdos e imagenes muy vividos (Flérez et al.,

2015).

Los comportamientos repetitivos y comportamientos compulsivos, generalizados en la
infancia comdn, no desaparecen en personas con sindrome de Down segin maduran,
formando parte de su fenotipo conductual. Pueden llegar a interferir con sus habilidades
adaptativas, llegando a predecir comportamientos internalizados y problemas de atencion, asi
como problemas de conducta, pero no tienen por qué estar relacionados con problemas de
salud mental, sino que suelen estar vinculados a sus miedos y preocupaciones. Su realizacién
aumenta el sentido de competencia y dan seguridad, disminuyendo la ansiedad. También, al
estar automatizados, liberan capacidad cognitiva (Evans, Kleinpeter, Slane y Boomer, 2014;

Glenn, Cunningham, Nananidou, Prasher y Glenholmes, 2015).
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Antes era relativamente raro encontrar personas con sindrome de Down y trastorno del
espectro del autismo (TEA). Incluso se consideraba incompatible presentar ambas
alteraciones, debido que las interacciones sociales, aspecto mas alterado en el TEA, es un
punto fuerte del sindrome de Down. Sin embargo, investigaciones mas recientes han
demostrado que esta comorbilidad puede ser mas comuin de lo que se pensaba, con indices de
prevalencia entre el 6 y el 12% (Froehlke y Zaborek, 2017). Las personas con sindrome de
Down y TEA muestran un perfil similar a personas con autismo en algunas conductas, como los
intereses repetitivos, la realizacién de rituales, la preferencia por rutinas y el apego a objetos,
pero también existe evidencia de comportamientos y areas diferentes, como mostrar mas
interés en su entorno y mas frecuencia de lenguaje repetitivo y ecolalia, con menos

impulsividad y menos inexpresividad (Moss, Richards, Nelson y Oliver, 2012).

1.4. Desarrollo evolutivo

1.4.1. Infancia (0-12 afios)

En los primeros meses, la mayoria de los bebés con el sindrome tienen tendencia a ser
tranquilos. Con frecuencia, se describen como nifios placidos, inactivos, que lloran poco y
duermen mucho. Una vez que se comienza a estimular al nifio, éste se muestra mas activo. A
los tres o cuatro meses la mayoria de ellos se muestran vivarachos y responden al entorno
(Cunningham, 2011).

Su edad cronolégica no es de mucha utilidad para supervisar su desarrollo, lo
importante es su crecimiento y funcionamiento general. El desarrollo avanza méas deprisa en
unas areas que en otras, progresan y aprenden, pero a un ritmo mas lento (Buckley, 2008;
Cunningham, 2011). Hitos del desarrollo como la sedestacién, la reptacién, el gateo, la
bipedestacion y la marcha se adquieren mas tarde, aunque los valores de dispersion y el rango
de adquisicion son muy amplios y variables, al igual que ocurre con la adquisicion del lenguaje
o con las fases del desarrollo cognitivo (Buckley, 2005; Flérez et al., 2015).

Para la mayoria de los bebés con sindrome de Down, el desarrollo social es un punto
fuerte. El retraso en la aparicion de la sonrisa y la interaccion social no es mucho. Aprenden a
comprender las expresiones faciales y los tonos de voz, lo que repercute positivamente en su
aprendizaje y relaciones sociales (Buckley, 2008; Rondal, 2009). Pasan mucho tiempo en

situaciones de atencién conjunta y aprenden rapido a llamar la atencién con gestos, efectuando
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mas gestos de tipo declarativo que imperativo. En general son nifios que prefieren la
comunicacién no verbal, entienden mas de los que expresan y utilizan mas gestos para
relacionarse. Los gestos suelen ser equivalentes, no complementarios, al lenguaje verbal. El
balbuceo aparece a tiempo, seguido de aprendizaje de palabras, con un buen desarrollo y
buena comprension del vocabulario. El paso a un habla fluida se demorara mas tiempo
(Buckley, 2008; Galeote et al., 2013; Kaat van den Os, Jongmans, Volman y Lauteslager, 2014,
Rondal, 2009; Zampini, Salvi y D'Odorico, 2015).

En esta etapa la adquisicion de los procesos basicos puede verse obstaculizada por la
presencia de problemas de salud, por una baja tendencia a la exploracion del entorno, la falta
de resistencia a la distraccion y por la sobreproteccion (riesgo presente en todo el ciclo vital).
Hay que estimular la adquisicion de comunicacién (verbal y no verbal), asi como la adaptacion
social y afectiva al entorno y el desarrollo de habilidades de autonomia (vestido, higiene,
control de esfinteres, alimentacién, tareas domésticas). Puede existir una infrautilizacién de las
habilidades que adquiere y ausencia de rutinas que no permiten la generalizaciéon de los
aprendizajes (Ruf, 2016). Incidir y fomentar estos aprendizajes dara lugar a un mejor nivel de
conducta adaptativa, lo que a su vez evitara el desarrollo de problemas de conducta tanto en la
infancia como en la etapa adulta (McCarthy, 2008).

Robert y Richmonds (2015) encontraron que los nifios con sindrome de Down, en
comparacion con nifios de su misma edad mental, no muestran los problemas de aprendizaje y
memoria que se ven posteriormente en los adultos. No aparecen limitaciones en memoria de
trabajo, motricidad, percepcién visual ni lenguaje receptivo o expresivo (Fidler et al., 2006;
Lanfranchi, Cornoldi, Vianello y Conners, 2004; Wright, Collins y Lewis, 2006, citado en Roberts
y Richmond, 2015), aunque si comienza a intuirse el patron de fortalezas y debilidades descrito
antes.

Hacia la mitad final de esta etapa, comienza a desarrollarse la motivacion al logro,
cuando se enfrentan a la escolarizacion y a aprendizajes mas complejos, asi como un sentido
de la propia identidad y autoconcepto, que hay que fomentar a través de la eleccién propia de
actividades y metas personales a su alcance, el entrenamiento en estrategias de autocontrol y
la generalizacién de las habilidades aprendidas. El nifio se va haciendo consciente de sus

propias fortalezas y dificultades (Ruf, 2016). La investigacion llevada a cabo por Skotko, Levine
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y Goldstein (2011a) mostraba que el autoconcepto que se puede formar en estos afios es
similar al de sus pares. Se caracteriza por un primer circulo de amigos, que fomenta y fortalece
la adquisicién de las habilidades sociocomunicativas y emocionales, asi como la asuncion de
normas sociales, siendo capaces de modelar de conducta con el ejemplo de los demas

(Buckley, 2008; Ruf, 2016).

1.4.2. Adolescencia (12-18 afios)

El adolescente con sindrome de Down pasa por esta etapa de una manera bastante
parecida al adolescente sin discapacidad: se rebela contra las prohibiciones, estda ansioso,
inseguro, etc., pero tiene que enfrentarse a todo esto con mayores dificultades ya que no suele
encontrar apoyo familiar ni social para crecer y puede tener menos fuerza para oponerse al
instinto protector de los padres. Ademas, suele carecer de un grupo de pertenencia y ha de

elaborar muchas cosas en solitario (Florez et al., 2015).

En esta etapa se asientan los rasgos de personalidad (Martinez, 2011) y es importante
el mantenimiento de los aprendizajes alcanzados y seguir avanzando, elevando las cuotas de
autonomia personal (Ruf, 2016). Los adolescentes con sindrome de Down realizan
considerables progresos en estos afios, sobre todo, en habilidades practicas de la vida diaria,
habilidades sociales y lenguaje (oral y escrito). Hay una significativa variabilidad en el progreso,
con la adquisicion de algunas habilidades més rapido que otras, pero todos tienden a dar pasos
hacia adelante, avanzando en su desarrollo, sin evidencias de techo o freno (Buckley, Bird,

Sacks y Archer, 2002).

La mayoria de los adolescentes con sindrome de Down realizan de manera autbnoma
actividades de la vida diaria y de cuidado personal. Muestran, sin embargo, menos autonomia
fuera de casa. Realizan actividades instrumentales de la vida diaria en su propio entorno, y no
en contextos desconocidos (Buckley y Le Prevost, 2002). Pueden presentar dificultades en las
habilidades sociales, la comprension de la informacion social y en la adaptacién a situaciones
nuevas y ambientes desconocidos. Tiene independencia funcional en actividades de la vida

diaria pero no en habilidades préacticas y sociales (Van Gameren-Oosterom et al., 2013).
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Las habilidades de comunicacion en la mayoria de los adolescentes con sindrome de
Down son muy buenas. La mayoria pueden empezar y participar en conversaciones, preguntar,
consultar, opinar, aunque pueden sentirse menos inclinados a ello, debido a la experiencia de
no ser comprendidos, ya que estan presentes las dificultades habituales de produccién del
lenguaje y habla (Buckley, 2005; Buckley et al., 2002; Martinez, 2011). La sintaxis del lenguaje
narrativo y el vocabulario continda desarrollandose lentamente, asi como la produccion de
frases, que suelen ser cortas con palabras clave. Nuevamente, comprenden mas el lenguaje
hablado que lo que pueden expresar ellos verbalmente, lo que llega a ser una situacion muy
frustrante (Buckley, 2005; Buckley y Le Prévost, 2002; Chapman y Hesketh, 2001). Los
procesos visoespaciales tienden a hacerse mas fuertes (Fidler, 2007). Los problemas de
consolidacion del aprendizaje se hacen mas evidentes, con los déficits especificos en memoria
a corto plazo y las dificultades en la memoria de trabajo (Chapman y Hesketh, 2001; Martinez,

2011).

La identidad personal se ve afectada por la vision social negativa de la discapacidad.
En esta etapa deben asumir sus propios limites y capacidades (Ruf, 2016). En el caso de los
jovenes con sindrome de Down, el proceso de construccién de su propia identidad,
diferenciacion y autoestima es fruto de todo su crecimiento, donde el entorno (sobretodo, la
escuela y la familia) juegan un papel relevante y decisivo, ya que les debe ayudar a identificar,
comprender y aceptar las diferencias que presentan para poder formarse un autoconcepto
ajustado y desarrollar una adecuada autoestima con el fin de reconocer y definirse como
personas con unas caracteristicas Unicas, personales, propias y validas. Esta aceptacién
personal y social va a posibilitar el aumento de la utilizacién y desarrollo de sus propias
capacidades y habilidades, asi como la defensa de sus derechos y necesidades (Luna, 2014).
En el estudio desarrollado por Skotko et al. (2011a) los resultados mostraban que los jovenes
con sindrome de Down tienen puntos de vista positivos sobre si mismos en competencia

académica, capacidades fisicas y la comprension de roles de género.

Otro aspecto importante para tener en cuenta son las relaciones interpersonales. Las
personas con sindrome de Down hacen y tienen amigos, suelen existir oportunidades de salir
con ellos, pero no frecuentemente. La mayoria del tiempo compartido es por actividades

comunes en colegios o0 asociaciones, lo que no facilita amistades intimas ni da oportunidad de
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que los amigos sean con Yy sin discapacidad, algo que puede tener consecuencias sociales y

emocionales a largo plazo (Buckley et al., 2002).

No hay diferencias en el desarrollo del cuerpo y la aparicién de las caracteristicas
sexuales primarias y secundarias. Diversos estudios han concluido que mas de la mitad de los
adolescentes con sindrome de Down se interesan por el sexo opuesto y que muchos cuentan
con "amigos especiales" (Cunningham, 2011). En esta etapa surge la identidad sexual y la

comprension de los roles de género (Ruf, 2016).

La autodeterminacién es una meta posible y necesaria para las personas con sindrome
de Down intimamente relacionada con el desarrollo de su concepto personal. Sin embargo, con
poca frecuencia reciben oportunidades del entorno para participar en actividades elegidas por
ellas, identificar y alcanzar metas acordes a sus competencias y preferencias, y ser conscientes

de sus fortalezas y debilidades (Luna, 2014).

En resumen, los adolescentes con sindrome de Down se encuentran en el camino de
desarrollar su completa independencia en estos afios. Realizan progresos en habilidades de
lenguaje e instrumentales académicas (lectura, escritura, calculo). Las posibles alteraciones
conductuales en la infancia suelen desaparecer y pueden mostrar un comportamiento
adecuado personal y socialmente, de acuerdo consu nivel de capacidad y, sobre todo, con las
expectativas que se tengan sobre la persona. Aunque las oportunidades varian segun el lugar y
los recursos, la mayoria llega a ser mas independiente durante sus afios de adolescencia
dentro de su comunidad. La comprensién del mundo social esta mas avanzada en las personas

con sindrome de Down de lo que normalmente se les reconoce (Buckley at al., 2002).

1.4.3. Etapa joven adulta (18-25 afios)

En ocasiones, los jovenes con sindrome de Down no tienen un grado de maduracion
semejante a otros jévenes debido, por un lado, a factores de caracter bioldgico y, por otro, a
factores ambientales, siendo su desarrollo evolutivo méas lento. La carencia de determinadas
habilidades sociales propias de un adulto joven o de un grado adecuado de autonomia
personal para su desenvolvimiento en la vida cotidiana se relaciona, con frecuencia, con la falta
de oportunidades para desarrollar esas capacidades. Del mismo modo, el desarrollo emocional

se produce por el afrontamiento de situaciones en que se ponen a prueba las propias
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capacidades, viviendo situaciones frustrantes y enfrentando retos, ejerciendo control
emocional. Es fundamental permitirles que asuman responsabilidades para que el desarrollo

afectivo vaya parejo al biolégico y cognitivo (Flérez et al., 2015).

En esta etapa es momento de consolidar su propia identidad, consolidar su autonomia
y propiciar oportunidades para ejercerla, fomentar su participacién social y la comprension, y
ejercicio de sus derechos como ciudadano. Pueden surgir las primeras experiencias laborales
gue ayuden a definir su orientacidon vocacional y profesional, y pongan de manifiesto posibles
contradicciones entre la vida laboral y la familiar, si existiese sobreproteccion. Se amplia y
generaliza su circulo de redes sociales, pudiendo vivir sus primeras experiencias de pareja

(que suelen traer problemas para encontrar espacios de intimidad) (Ruf, 2016).

La mayoria de jovenes adultos con sindrome de Down, con una minima ayuda, pueden
lavar ropa, realizar la limpieza doméstica, cocinar comidas sencillas, asumir el cuidado de su
higiene personal y administrar el dinero de las cuentas bancarias. Normalmente es en esta fase
cuando los jévenes adquieren la independencia suficiente para desplazarse de un lugar a otro
de la comunidad utilizando taxis y autobuses. Cuando los adultos disponen de un hogar propio,
independencia, privacidad y control sobre las decisiones cotidianas se puede apreciar un

aumento de la autoestima y de la confianza en si mismos (Buckley, 2005).

Los procesos atencionales, la comprension linglistica y procesos asociativos mejoran
significativamente en la etapa postadolescente, lo que les dota de una mejora en el rendimiento
en memoria verbal y asociativa a corto plazo. Este dato indica que las personas con sindrome
de Down pueden seguir aprendiendo en la edad adulta y seguir desarrollando su capacidad
cognitiva (Cunningham, 2011; Garcia, Portellano y Martin, 2011; Ruiz y Flérez, 2009). No
existe evidencia clara que permita predecir un retroceso en las habilidades cognitivas, dandose
una mayor superioridad de los adultos con sindrome de Down en comparacién con los nifios en

varias pruebas. Existe estabilidad y preservacion de la funcionalidad (Garcia et al., 2011).

Su autoestima no se ve afectada por su condicién genética: tienen una vision positiva
de si mismos, les gusta su aspecto y cOmo son, se encuentran a gusto consigo mismos, se

consideran capaces y su autoconcepto suele ser elevado, no viéndose condicionados por su
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nivel de habilidades funcionales (L6pez Lucas, Jenaro, Flores, Beltran y Toma, 2014; Skotko et

al., 2011a).

Los factores ambientales (como actitudes negativas en el entorno, falta de aceptacion y
de vinculacién con la comunidad) influyen en su bienestar. Estas barreras actitudinales afectan
a las oportunidades de empleo, vida independiente e interacciones sociales. También la actitud
de los padres, quienes con frecuencia restringen el acceso a la comunidad como medida de
proteccion y seguridad, limitando la autodeterminacion y la transicion a la independencia (Carr,

2008; Docherty y Reid, 2009, citado en Scott, Foley, Bourke, Leonard y Girdler, 2014).

En una serie de entrevistas a un pequefio grupo de jévenes adultos con sindrome de
Down, Scott et al. (2014), encontraron cuatro temas principales que sintetizaban la descripcion
de su vida: relaciones personales (familiares, amigos, intimas), participacion en la comunidad
(educacion, empleo, ocio), independencia (autonomia para decidir, vida independiente y
oportunidades laborales) y deseos para el futuro. Los resultados que mas destacaban eran los
deseos de los participantes de autonomia y empleo. Las relaciones familiares y los servicios
comunitarios eran descritos tanto facilitadores como barreras para su desarrollo personal y
participacion. Las amistades contribuyen a sus sentimientos de inclusion, autoestima y
aceptacion, favoreciendo oportunidades para participar en actividades con otras personas y
socializar. Las relaciones intimas se perciben como parte del estatus de ser adulto. Estos
deseos para lograr tales hitos son similares a sus iguales, incluyendo los derechos a tener las

mismas oportunidades en su vida (Scott et al., 2014).

Estos resultados coinciden con las conclusiones extraidas por Lépez Lucas et al.
(2014) sobre la percepcion de las personas con sindrome de Down en cuanto a las actitudes
actuales de la sociedad. Lo que mas les preocupa es la valoracion de sus capacidades y el
reconocimiento de sus derechos, destacando la demanda de inclusion laboral y rechazando la

sobreproteccion o un trato especial.
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1.5. Conclusiones

Si algo se pone de relevancia a lo largo de esta revision es que cualquier lector sobre el
sindrome de Down queda convencido de la presencia de un patrén de desarrollo y
funcionamiento Unico y aspectos singulares exclusivos en las personas con esta configuracion
trisdbmica desde un punto de vista neuropsicol6gico, neuropatoldgico y psicopedagogico. El
cromosoma 21 extra es el responsable de alteraciones de tipo morfoldgico, bioquimico y
funcional, que dan lugar a una especificidad clara en las areas de la genética, del sistema
nervioso, del cerebro, del aprendizaje y la conducta, la presencia de un fenotipo fisico, del
lenguaje, el desarrollo psicolégico y las caracteristicas de salud. Las personas con sindrome de
Down funcionan de manera diferente desde el punto de vista neuropsicoldgico, debido a que
sus estructuras neuronales son diferentes, perciben el mundo de manera distinta y, por tanto,

desarrollan sus capacidades y aprenden de manera distinta.

El reconocimiento de esto ayudard a comprender mejor a las personas y mejorar los
meétodos de intervencion, basando los aprendizajes en sus fortalezas y controlando sus
debilidades, para lograr méas altos niveles de autonomia e independencia, optimizando su
funcionamiento y calidad de vida (Grieco et al.,, 2015). No se trata de segregar las
problematicas de la discapacidad intelectual, sino de elaborar formas mas practicas y efectivas
de intervencion, que lleven a mejoras en inclusion, estado de salud, nivel de funcionamiento,

destreza laboral, independencia y autonomia personal.

Las caracteristicas del desarrollo de los nifios con sindrome de Down ya no se
consideran establecidas, determinadas, estaticas, sino relacionadas con el entorno, imbuidas
en una gran diversidad de individualidades y potenciales personales. Se acepta que existe un
progreso constante, con un surgimiento continuo de nuevas habilidades, sin predecir nunca un
rendimiento final. En este contexto, la mayoria de las personas con sindrome de Down logra
unas habilidades personales, sociales y comunicativas apropiadas, por lo que pueden ser
autbnomos e independientes (con grados variables de apoyo y supervision). Tienen una
variedad amplia de intereses, actividades y aficiones, se desenvuelven bien en la comunidad y

mantienen relaciones maduras y afectivas (Cunningham, 2011).
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Pero siguen existiendo aspectos a mejorar. Muchos nifios y jévenes con sindrome de
Down no tienen a su alcance estos resultados personales relacionados con calidad de vida, a
veces por la falta de programas de intervencion adecuados, otras veces por negacion y
sobreprotecciéon en su entorno social y familiar, con frecuencia por la ausencia de recursos
suficientes y adecuadamente estructurados. Por parte de la sociedad, aun persiste la vision del
colectivo de personas con sindrome de Down como algo ajeno, diferente en expectativas
vitales y proyectos personales, inferior en derechos y conciencia personal. En el mejor de los
casos, se contempla como un colectivo vulnerable al que hay que proteger y ayudar, pero

desde la condescendencia y la lastima.

Al igual que la potencialidad de la propia persona, la intervencion y los apoyos a
personas con sindrome de Down deben ser continuos, manteniéndose en constante evoluciéne
innovacion. Paradigmas como el sistema de apoyos individualizados, la planificacion centrada
en la persona y la definicion de resultados personales relacionados con calidad de vida
basados en evidencias posibilitan la mejora continua de los recursos y los servicios. Ha de
tenerse siempre presente que las personas cambian tanto como cambia su vida y el mundo

donde viven, tanto como cambia la perspectiva y la visién de las personas vinculadas a ellas.

63

Capitulo 1: El sindrome de Down






CAPITULO 2: CALIDAD DE VIDA EN NINOS Y JOVENES CON SINDROME DE DOWN

Calidad de vida es un concepto practicamente omnipresente en todos los ambitos. Su
utilizacion se ha popularizado en el discurso de numerosas areas (p. €j., social, politica,
humana, educativa), pero sin que ello signifique una verdadera comprension del término ni de

su aplicacion cientifica, ni un impacto real en las politicas y practicas de intervencion.

El concepto ha dado lugar a multitud de desarrollos tedricos, modelos, principios de
medida y aplicaciones en diversos campos. Hoy se utiliza como: (a) una nocion sensibilizadora
que proporciona referencia y guia desde la perspectiva del individuo, centrada en las
dimensiones centrales de una vida de calidad; (b) un marco conceptual para evaluar resultados
de calidad (resultados personales); (c) un constructo social que guia las practicas profesionales
y estrategias de mejora de la calidad; (d) un criterio para evaluar los resultados y la eficacia de
dichas estrategias; y (e) un marco de mejora de la calidad basado en evidencias (Brown,
Schalock y Brown, 2009; Schalock, Gardner y Bradley, 2006; Verdugo, Schalock, Arias, Gémez

y Jordan de Urries, 2013).

La investigacién de las Ultimas décadas se ha dirigido a alcanzar una definicién
consensuada y desarrollar un modelo teérico que permita operacionalizar el constructo para
ponerlo en practica. A pesar de la gran diversidad de definiciones existentes, todos los modelos
tebricos propuestos tienen en comudn la concepcion multidimensional del constructo,
entendiendo la calidad de vida como una estructura multielemento compuesta por diversas
dimensiones (Gémez, 2010). El listado especifico de dimensiones varia entre los autores, pero
la mayoria sugiere que el numero real de las mismas es menos importante que el
reconocimiento de: (a) su naturaleza multidimensional; (b) que incluye todos aquellos aspectos
que son importantes para las personas; y (c) que la importancia relativa de las dimensiones
variara entre los individuos y a lo largo de la vida (Schalock et al., 2005; Schalock, Gardner y
Bradley, 2006; Schalock y Verdugo, 2009). La mayor parte de las conceptualizaciones
comparten caracteristicas comunes referidas a sentimientos generales de bienestar,
sentimientos de participacion social positiva y oportunidades para lograr la realizacion personal.
Se considera una nocioén basada en percepciones y valores individuales, capaz de contribuir a

la identificacién de los apoyos y servicios necesarios (Schalock et al., 2002).
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Capitulo 2: Calidad de vida en nifios y jévenes con sindrome de Down

El objetivo de este capitulo es presentar el concepto de calidad de vida en la infancia y
adolescencia en personas con sindrome de Down. Como veremos mas adelante, ambos
campos de estudio, las etapas de la infancia-adolescencia y el sindrome de Down, tienen
escaso (en el caso de las primeras) o nulo (en el caso del segundo) desarrollo conceptual
sobre calidad de vida. Se encuentran estudios que tienen como foco de evaluacion poblaciones

de estas caracteristicas, pero no un marco tedrico consistente y avalado cientificamente.

En el inicio del capitulo se realiza una breve presentacion del constructo con los
planteamientos establecidos en el modelo propuesto por Schalock y Verdugo (2002/2003).
Aungue son varios los modelos de conceptualizacién internacionalmente aceptados y utilizados
(p. €j., Cummins, 2005; Felce y Perry, 1995; Grupo de Calidad de Vida de la OMS, 1995), nos
hemos decantado por el modelo de ocho dimensiones de Schalock y Verdugo por ser el
modelo con mas aceptacion y uso en personas con discapacidad intelectual y del desarrollo y
en otros campos, tanto en Espafia como en el ambito internacional, asi como por recoger una
perspectiva mas amplia de aplicacién, abarcando los campos de la infancia, adolescencia y

discapacidad intelectual, entre otros, ademés de contar con una perspectiva multisistema.

En la segunda parte del capitulo, se repasan las particularidades de la aplicacion y
evaluacion de la calidad de vida en la infancia y adolescencia. A continuacion, se abordan esas
mismas etapas de forma mas especifica en personas con discapacidad intelectual. Ademas, se
hace un recorrido por los instrumentos mas destacados que se han desarrollado y utilizado en
los estudios con muestras infantil y adolescente. Para concluir, se cierra el marco teérico con
una revision de los estudios relacionados con la calidad de vida que estan centrados en

poblacién con sindrome de Down.
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2.1. Calidad de vida segun el modelo de Schalock y Verdugo

2.1.1. Conceptualizacion

Como sefialamos anteriormente, para la investigacion realizada en esta tesis nos
enmarcamos en el modelo operativo de calidad de vida definido por Schalock y Verdugo
(2002/2003, 2012). Dicho modelo, ademas de ser el mas citado y utilizado en la investigacion
en el contexto cientifico espafiol, también es el que cuenta con mayor nimero de evidencias
empiricas acerca de su validez (Gémez et al., 2011, 2016). Este modelo de calidad de vida ha
tenido un impacto significativo en el campo de la discapacidad intelectual y del desarrollo
fundamentalmente, pero también se aplica en otras areas de investigacion, como salud mental,
drogas, educacion, envejecimiento y otras poblaciones en riesgo de exclusion social (Gomez,

2010, 2014; Van Hecke et al., 2017).

Segun este modelo, calidad de vida hace referencia al grado en que las personas
tienen experiencias vitales que valoran, revelando las dimensiones que contribuyen a una vida
plena e interconectada, teniendo en cuenta el contexto de los ambientes fisico, social y cultural
que son importantes para ellas. Asi, se trata de un estado deseado de bienestar personal que:
(a) es multidimensional; (b) tiene propiedades universales y ligadas a la cultura; (c) tiene
componentes objetivos y subjetivos; (d) esta influenciado por caracteristicas personales y
factores ambientales, y (e) es dindmico, cambia con el tiempo (Gomez, 2010; Gémez et al.,
2016; Van Hecke et al., 2017; Verdugo, Gémez, Arias y Navas, 2010). Se tiene calidad de vida
cuando las necesidades personales estan satisfechas y se tiene oportunidad de enriquecer la

vida en las principales areas de actividad vital (Verdugo et al., 2013).

El modelo heuristico de calidad de vida esta formado por tres componentes principales:
(a) dimensiones, indicadores y resultados personales de calidad de vida; (b) una perspectiva de
sistemas sociales; y (c) los focos de medicion, aplicacién y valoracion (Gémez, 2010; Schalock
y Verdugo, 2002/2003; Verdugo et al., 2010). Las dimensiones basicas de calidad de vida
propuestas en el modelo, entendidas como "un conjunto de factores que componen el bienestar
personal”, son bienestar emocional, relaciones interpersonales, bienestar material, desarrollo
personal, bienestar fisico, autodeterminacion, inclusién social y derechos (Schalock y Verdugo,

2003, p. 34).

67

Capitulo 2: Calidad de vida en nifios y jdvenes con sindrome de Down



Capitulo 2: Calidad de vida en nifios y jévenes con sindrome de Down

Estas dimensiones son iguales para todas las personas, pero pueden variar
individualmente en la importancia y valor que se les atribuye, asi como a lo largo de la vida de
una misma persona (Schalock, Gardner y Bradley, 2007/2009; Schalock y Verdugo, 2007,

citado en Verdugo et al., 2013).

Algunos autores proponen una estructura jerarquica, aglutinando estas dimensiones en
tres factores de segundo orden: independencia, participacién social y bienestar (Wang et al.,
2010), si bien la mayor parte de las evidencias apoyan la solucibn mas parsimoniosa,
defendiendo el mejor ajuste a los datos de la solucién con ocho dimensiones de primer orden

intercorrelacionadas (Gomez et al., 2011).

Los indicadores centrales de las dimensiones se definen como "percepciones,
conductas o condiciones especificas de las dimensiones de calidad de vida que reflejan el
bienestar de una persona” (Schalock y Verdugo, 2003, p. 34). Estos indicadores son sensibles
a la cultura y al contexto en que se aplica (Verdugo et al., 2013). El detalle de cada uno de los

componentes del modelo se encuentra reflejado en la Tabla 5.

La evaluacion de la situacién personal o de las aspiraciones de la persona en estos
indicadores se refleja en los resultados personales, que se definen como "aspiraciones
definidas y valoradas personalmente” (Schalock, Gardner y Bradley, 2007, p. 20; Verdugo et
al., 2010). Los resultados personales son (0 pueden ser) beneficios directos o indirectos de las

actividades, servicios y apoyos de las organizaciones (Verdugo et al., 2013).

Este modelo tiene la peculiaridad de incluir la perspectiva de sistemas (Bronfenbrenner,
1987; Bronfenbrenner y Evans, 2000), tomando en consideracion el hecho de que las personas
viven en varios sistemas que influencian el desarrollo de sus valores, creencias,
comportamientos, actitudes, y que afectan a su calidad de vida. Esta perspectiva destaca la
necesidad de contemplar la calidad de vida desde una perspectiva mas amplia que la
estrictamente individual, definiendo y midiendo cada dimensién en los diferentes sistemas en

los que la persona se desenvuelve.
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Tabla 5. Componentes del modelo de calidad de vida (tomado de Schalock y Verdugo, 2002/2003).

Dimensiones

Indicador

Bienestar Emocional

Bienestar Material

Bienestar Fisico

Relaciones Interpersonales

Inclusion Social

Derechos

Desarrollo Personal

Autodeterminacion

Satisfaccion: Estar satisfecho, feliz y contento.

Autoconcepto: Estar a gusto con su cuerpo, con su forma de ser, sentirse valioso.
Ausencia de Estrés: Disponer de un ambiente seguro, estable y predecible, no
sentirse nervioso, saber lo que tiene que hacer y que puede.

Estatus economico: Disponer de ingresos suficientes para comprar lo que
necesita o le gusta.

Empleo: Tener un trabajo digno que le guste y un ambiente laboral adecuado.
Vivienda: Disponer de una vivienda confortable, donde se sienta a gusto y
comodo.

Salud: Tener buen estado de salud, estar bien alimentado, no tener sintomas de
enfermedad.

Actividades de la vida diaria: Estar bien fisicamente para poder moverse de forma
independiente y realizar pos si mismo actividades de autocuidado (alimentacion,
aseo, vestido, etc.)

Atencién Sanitaria: Disponer de servicios de atencion sanitaria eficaces y
satisfactorios.

Ocio: Estar bien fisicamente para poder realizar distintas actividades de ocio y
pasatiempos.

Interacciones: Estar con diferentes personas, disponer de redes sociales.
Relaciones: Tener relaciones satisfactorias, tener amigos y familiares y llevarse
bien con ellos.

Apoyos: Sentirse apoyado a nivel fisico, emocional, econémico. Disponer de
personas que le ayuden cuando lo necesiten y que le den informacion sobre sus
conductas.

Integracion y participacion en la comunidad: Acceder a todos los lugares y grupos
comunitarios y participar del mismo modo que el resto de las personas sin
discapacidad.

Roles comunitarios: Ser una persona Util y valorada en los distintos lugares y
grupos comunitarios en los que participa, tener un estilo de vida similar al de
personas sin discapacidad de su edad.

Apoyos sociales: Disponer de redes de apoyo y de ayuda necesaria de grupos y
servicios cuando lo necesite.

Derechos humanos: Que se conozcan y respeten sus derechos como ser
humano y no se le discrimine por su discapacidad.

Derechos legales: Disponer de los mismos derechos que el resto de los
ciudadanos y tener acceso a problemas legales para asegurar el respeto de
estos derechos.

Educacién: Tener posibilidades de recibir una educacion adecuada, de acceder a
titulos educativos, de que se le ensefien cosas interesantes y Utiles.

Competencia personal: Disponer de conocimientos y habilidades sobre distintas
cosas que le permitan manejarse de forma autébnoma en su vida diaria, su trabajo
y su ocio, sus relaciones sociales.

Desempefio: Tener éxito en las diferentes actividades que realiza, ser productivo
y creativo.

Autonomia / Control Personal: Tener la posibilidad de decidir sobre su propia vida
de forma independiente y responsable.

Metas y Valores personales: Disponer de valores personales, expectativas,
deseos hacia los que dirija sus acciones.

Elecciones: Disponer de distintas opciones entre las cuales elegir de forma
independiente segun sus preferencias (dénde vivir, en qué trabajar, qué ropa
ponerse, qué hacer en su tiempo libre, quiénes son sus amigos...)

69

Capitulo 2: Calidad de vida en nifios y jdvenes con sindrome de Down



Capitulo 2: Calidad de vida en nifios y jévenes con sindrome de Down

La combinacién del constructo de calidad de vida con la perspectiva de sistemas da
lugar a la posible evaluacién de resultados personales, organizacionales y de politicas sociales

(Tabla 6) (Schalock et al., 2005; Schalock, Gardner y Bradley, 2007/2009; Schalock y Verdugo,

2002/2003; Verdugo et al., 2013).

Tabla 6. Definicion de sistemas y su aplicacién en calidad de vida.

Microsistema

Mesosistema

Macrosistema

Contextos sociales mas inmediatos (familia,
hogar, iguales, lugar de trabajo).

Afectan directamente a la vida de la persona.
Vecindario, comunidad, agencias de servicios,
organizaciones.

Afectan directamente al funcionamiento del
microsistema.

Patrones  amplios:  cultura, tendencias
sociopoliticas, sistemas economicos, factores
sociales.

Valoraciones personales sobre el grado de
satisfaccion con indicadores.

Naturaleza subjetiva de la calidad de vida.
Evaluacion funcional donde un observador
externo informa del grado de consecucion de un
indicador.

Naturaleza objetiva de la calidad de vida.

Medidas directas de interés normativo,
condiciones externas y dependientes del entorno
(salud, educacién, seguridad...).

Afectan a los valores y creencias, al significado
de palabras y conceptos.

La construccion y validacion del modelo de calidad de vida de Schalock y Verdugo ha
sido una investigacion exhaustiva que ha incluido estudios de diferente tipo: desde revisiones
bibliograficas y comparacién de elementos hasta comprobaciones de su estructura factorial,
determinando las propiedades transculturales de sus dimensiones e indicadores. Estos
estudios confirmaron las propiedades etic (universales) y emic (culturales) de los elementos del
modelo, y se ha demostrado en repetidas ocasiones el adecuado ajuste de la estructura
factorial de ocho dimensiones (Balboni, Coscarelli, Giunti y Schalock, 2013; Gémez, 2010;
GOmez et al., 2011, 2016; Van Hecke et al., 2017; Verdugo et al., 2013). De este modo, la
calidad de vida es importante para todo el mundo y el conjunto de dominios igual para todas las
personas, pero la importancia relativa de cada uno de ellos depende de indicadores
culturalmente sensibles (Claes et al., 2009, citado en Van Hecke et al.,, 2017; Schalock y

Verdugo, 2002/2003).

Asi pues, calidad de vida es un fenémeno multidimensional compuesto por un nimero
de dimensiones centrales que constituyen el bienestar personal. Estos dominios estan
influenciados por caracteristicas personales y factores ambientales, que pueden ser
positivamente modificados a través de estrategias de mejora de la calidad. Estas estrategias
abarcan el desarrollo de talentos personales, maximizando la implicacién personal, proveyendo
de apoyos individualizados y facilitando las oportunidades personales de crecimiento (Schalock

et al., 2016).
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2.1.2. Evaluacion de la calidad de vida

La importancia de una adecuada medicion de la calidad de vida reside en que el
constructo se ha convertido en un poderoso instrumento para promover el cambio social,
facilitando la toma de conciencia acerca de que el bienestar personal, familiar, comunitario y
social no surge por si solo del progreso cientifico, técnico y médico, sino que requiere un
proceso donde el papel protagonista lo tiene el individuo a través de la planificacion centrada
en el persona, los resultados personales y la autodeterminacion (Verdugo y Schalock, 2009;

Verdugo, Schalock, Keith y Stancliffe, 2005).

Dentro de la diversidad de planteamientos, existen varios puntos que cuentan con
consenso internacional para determinar los aspectos mas relevantes de la evaluacién de la
calidad de vida (Tabla 7). Entre ellos, se entiende que dicha evaluacion implica medir las
experiencias vitales que valora la persona (experiencias que seran tanto comunes como
particulares, Unicas) y las dimensiones que contribuyen a una vida plena e interconectada,
dentro de los contextos fisicos, sociales y culturales donde se mueve el individuo (Gomez,
2010; Schalock, Gardner y Bradley, 2006; Schalock y Verdugo, 2002/2003; Schalock y

Verdugo, 2009; Verdugo y Schalock, 2009; Verdugo et al., 2005).

Tabla 7. Principios subyacentes a la medicion de resultados personales relacionados con calidad de vida (tomado de
Schalock, Gardner y Bradley, 2006, pp.74-75; Gomez, 2010, p.108).

1. La medicién de la calidad de vida incluye la medida en que las personas tienen experiencias que valoran.
Esto supone que la medicién: (a) se centra en aspectos clave de la vida que pueden ser mejorados; (b) se
lleva a cabo con un propdsito claro y practico de apoyar a las personas para que progresen hacia una vida
mejor; (c) se lleva a cabo dentro de marcos potencialmente positivos, neutrales y negativos, 1o que sugiere
que se puede avanzar en positivo; y (d) se interpreta dentro del contexto del ciclo vital.

2. La medicién de la calidad de vida identifica dimensiones que contribuyen a una vida plena e interconectada.
Esto supone que: (a) abarca un amplio abanico de dimensiones vitales; (b) la evaluacion cuantitativa utiliza
indicadores clave de una vida de calidad; y (c) la evaluacién cualitativa explora y describe una gama de
aspectos dentro de cada dimension.

3. La medicién de la calidad de vida tiene en cuenta los contextos fisicos, sociales y culturales que resultan
importantes para las personas. Esto supone que: (a) el marco de medicién esta basado en una teoria sélida
con un amplio concepto vital; (b) reconoce que el sentido de las experiencias vitales previamente valoradas
varia en el tiempo y de una cultura a otra; (c) el marco de medicién aporta una vision clara que muestra los
valores positivos de la vida; (d) la medicion de la calidad de los resultados en el caso de las personas
incapaces de expresarse debe acudir a métodos aplicados como la observacion o la observacion
participante; (e) las evaluaciones por parte de intermediarios de los aspectos subjetivos del bienestar (p.ej.
la satisfaccion) deben ser claramente identificadas como pertenecientes a las perspectivas de otra persona;
y (f) la interpretacion se contextualiza dentro del entorno de la persona.

4. La medicion de la calidad de vida incluye medidas de experiencias tanto comunes a todos los seres
humanos como Unicas a cada individuo. Esto supone que: (a) utiliza tanto indicadores objetivos como
subjetivos; (b) utiliza tanto métodos cualitativos como cuantitativos; y (c) las medidas subjetivas reflejan el
nivel de satisfaccion personal y las medidas objetivas reflejan las experiencias y circunstancias personales.

Capitulo 2: Calidad de vida en nifios y jdvenes con sindrome de Down



Capitulo 2: Calidad de vida en nifios y jdvenes con sindrome de Down

La investigacion acumulada sobre la evaluacién de la calidad de vida concluye con tres
premisas claras. Primero, la calidad de vida es importante para todas las personas y debe
entenderse de la misma forma para todas ella (incluyendo a todas las personas con
discapacidad intelectual). Segunda, para entender el grado en que las personas experimentan
una vida de calidad y bienestar personal hemos de medir su calidad de vida. Tercera, la
evaluacién de la calidad de vida refleja la combinaciéon de dos significados del constructo: el
comunmente entendido por todos (medido a través de las dimensiones universalmente
aceptadas de manera fiable), y el que los individuos llegan a valorar al vivir sus vidas en sus
ambientes Unicos (evaluacién de percepciones de satisfaccién personal o felicidad) (Verdugo y

Schalock, 2009; Verdugo et al., 2005).

El acuerdo mas extendido en la literatura establece que la medida de calidad de vida
deberia basarse en las dimensiones e indicadores centrales (Verdugo y Schalock, 2009;
Verdugo et al., 2005). Las dimensiones se operativizan a través de indicadores (Gomez, 2010;
Schalock, Gardner y Bradley, 2006, 2007/2009; Schalock y Verdugo, 2002; Verdugo y
Schalock, 2009; Verdugo et al.,, 2005). La evaluacion de la situacion personal o de las
aspiraciones de la persona en estos indicadores se refleja en los resultados personales, que
pueden ser: (a) analizados en el ambito individual; (b) agregados en el nivel de proveedores y
de sistemas; o (c) complementados por otros indicadores del ambito de sistemas (p. €j.,
indicadores de salud y seguridad, renovacion del personal, pertenencia a organizaciones

comunitarias) (Schalock, Gardner y Bradley, 2007/2009).

Hay posibilidad de diferentes formatos de medida para evaluar estos elementos, que
dependeran del objetivo y del enfoque de la medicion. Dado que la calidad de vida de una
persona tiene componentes objetivos y subjetivos, su medida puede incluir la evaluacién
(conjunta o separada) del nivel de satisfaccion y bienestar subjetivo (incluyendo preferencias) o
la medida de indicadores objetivos de circunstancias y experiencias vitales. Los indicadores y
resultados personales pueden evaluarse utilizando tanto autoinformes como observacion
directa y heteroinformes, eligiendo una opcién o combinando las medidas en el mismo
instrumento, que puede ser cualitativo o cuantitativo. Los items deben estar ajustados y ser
especificos (de la organizacion, de la region, del pais, comunidad, etc.), reflejando lo que las

personas quieren en su vida (Bertelli y Brown, 2006; Schalock et al., 2016; Schalock, Bonham y
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Verdugo, 2008; Schalock, Gardner y Bradley, 2006; Van Hecke et al., 2017; Verdugo y

Schalock, 2009; Verdugo et al., 2005).

Desde un punto de vista préactico, entre los distintos enfoques de medida, las escalas
tipo Likert son las mas utilizadas y las consideradas mas eficientes y fiables (Schalock,
Bonham y Verdugo, 2008; Verdugo y Schalock, 2009; Verdugo et al.,, 2005). No obstante,
actualmente se debe atender a una perspectiva plural en la eleccién de metodologia de
evaluacién que responda a la naturaleza multidimensional de la calidad de vida. Se deben
combinar procedimientos cuantitativos y cualitativos para medir la perspectiva personal (valor o
satisfaccion), la evaluacion funcional (comportamiento adaptativo y estatus o rol ocupado) o los
indicadores sociales, dentro de una perspectiva de sistemas, asi como usar disefios de
investigacién multivariada para evaluar las maneras en que las caracteristicas personales y las
variables ambientales se relacionan con la calidad de vida, teniendo presente la creciente
participacion de los consumidores en el disefio y desarrollo de la investigacion. Cuando la
persona no puede contestar por si misma pueden utilizarse personas cercanas, pero
controlando los posibles sesgos (Schalock, Bonham y Verdugo, 2008; Schalock y Verdugo,
2002/2003, 2012; Verdugo, 2004; Verdugo y Schalock, 2009; Verdugo et al., 2013; Verdugo et

al., 2005).

Dentro del ambito de la discapacidad intelectual tiene especial relevancia el uso de
personas cercanas para cumplimentar las evaluaciones. El uso del autoinforme representa la
mejor practica para aquellas personas que pueden responder por ellas mismas, mientras que la
observacién directa puede ser usada para aquellas personas con dificultades de expresiéon o
comunicacién. Lo mas adecuado es que se utilicen los dos conjuntos de puntuaciones,
diferenciando su aportacion y contenido, pero estudiando su relacion. Ademas, se plantea el
uso de personas cercanas o de otro tipo de estrategias (visuales o auditivas) como una manera
de incrementar el porcentaje de personas que puedan responder por si mismas, pero no como
una sustitucién de las respuestas de la persona. Varios autores abogan por la utilizacién de un
pluralismo metodologico mediante el uso de instrumentos de evaluacion que contengan dos
formas paralelas de aplicacién, abarcando ambas perspectivas (Claes et al., 2012; Gémez,
Verdugo y Arias, 2015; Verdugo, Gomez, Arias, Santamaria, Clavero y Tamarit, 2013; Verdugo,

Gomez, Arias y Schalock, 2009).
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Diferentes estudios defienden que los datos obtenidos de autoinformes (respuestas de
las propias personas) son diferentes a aquellos obtenidos de los heteroinformes (respuestas de
personas cercanas como familiares o personal de servicios). Aunque las respuestas de todas
ellas pueden ser validas, fiables y comparables, no son intercambiables, pues existe cierto
grado de discrepancia entre ellos, siendo frecuente que los indices obtenidos en el autoinforme
sean mas elevados que los resultantes de los informes de otras personas (Balboni et al., 2013;

Claes et al., 2012; Schimdt et al., 2010).

2.1.3. Aplicacién del concepto de calidad de vida en el ambito de la discapacidad
intelectual

Los propésitos para la aplicacion del concepto de calidad de vida abarcan un amplio
abanico de posibilidades y campos de actuacion. El concepto de calidad de vida proporciona
una visién integral y multidimensional de la vida que nos permite identificar y planear las
necesidades de apoyo de las personas sin reduccionismos, reconociendo la variabilidad
existente entre y dentro de los grupos. Las decisiones tomadas sobre la vida de una persona
no pueden restringirse a una comprension limitada de sus necesidades basada en los objetivos
del servicio, organizacidn o programa, ya que los individuos pueden cambiar sus actuaciones y
necesidades a través de diferentes periodos de tiempo (Brown, Schalock y Brown, 2009;

Verdugo y Schalock, 2009; Verdugo et al., 2005).

En el caso del modelo de calidad de vida desarrollado por Schalock y Verdugo
(2002/2003), podemos agrupar sus aplicaciones en el ambito de cada uno de los sistemas,
destacando su primordial importancia en los servicios sociales, educativos y de la salud

(Gémez, 2010; Verdugo et al., 2013).

Dentro del microsistema, el concepto de calidad de vida se centra en destacar la
importancia de las opiniones, percepciones y experiencias de las personas. Defiende otorgar
un papel més activo a los consumidores de los servicios, de manera que aumenten las
oportunidades de control y empoderamiento en las diferentes areas de su vida, mediante la
determinacion y evaluacion de los resultados personales (Brown, Schalock y Brown, 2009;
Gomez, 2010; Keith y Bonham, 2005; Reinders, 2008, citado en GOmez, 2010; Verdugo y

Schalock, 2009; Verdugo et al., 2013; Verdugo et al., 2005).
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Las practicas basadas en la evidencia son un elemento clave en este sistema, ya que
suponen el enlace entre los resultados personales y la evaluacién de los planes estratégicos,
programas de la organizacion y las practicas profesionales desarrolladas por las mismas. No
solo se evallan los resultados personales sino también las estructuras que producen esos
resultados, que son transformadas por la informacion aportada por la evaluacién (Schalock,

Gardner y Bradley, 2006; Verdugo et al., 2010; Verdugo et al., 2013).

En el mesosistema, la aplicacién del constructo implica la redefinicién y reorientacién
de las organizaciones; de sus estructuras, actividades y servicios; y el desarrollo de estrategias
de mejora, mediante la justificacion de los programas; la definicion de criterios que sustentan la
toma de decisiones y del perfil de proveedores de los servicios, condicionando la formacion,
orientacién y coordinacion de los profesionales. Para el &mbito de actuacion del macrosistema,
el concepto de calidad de vida determina el establecimiento de un marco de referencia para la
planificacién, comprension, evaluacion y valoracion de las politicas publicas sociales, en
funcion de resultados concretos (Brown, Schalock y Brown, 2009; Gémez, 2010; Keith y
Bonham, 2005, Reinders, 2008, citado en Gémez, 2010; Verdugo y Schalock, 2009; Verdugo et

al., 2013; Verdugo et al., 2005).

Los inicios de la investigacion sobre calidad de vida en personas con discapacidad
intelectual tuvieron el propdsito central de demostrar que las caracteristicas y dimensiones del
constructo son las mismas que para la poblacién general. Varios autores especificaron una
serie principios conceptuales sobre la aplicaciéon del concepto al area de las diferentes
discapacidades (Tabla 8), destacando como factores diferenciales y decisivos en este campo la
autodeterminacion, la inclusién, la participacion y la aplicacion basada en la evidencia (Brown

et al., 2004; Schalock et al., 2007, citado en Schalock y Verdugo, 2007).

Tabla 8. Principios conceptuales de la calidad de vida en discapacidad intelectual (Schalock, 2010; Schalock et al.,
2016; Van Hecke et al., 2017).

. Esta compuesta por los mismos factores que las personas sin discapacidad.

. Se basa en necesidades, elecciones y el control que la persona tiene sobre ello.

. Enfatiza la inclusién y la plena aceptacion del colectivo.

. La percepcion del individuo es la que refleja la calidad de vida que experimenta. Es necesario el
conocimiento del funcionamiento interno y las expectativas de las personas.

. Las personas con discapacidad intelectual tienen la capacidad de participar en las decisiones que afectan a
sus vidas.

. La calidad de vida individual esta relacionada con la calidad de vida de la persona en el entorno.

. Diferentes variables y técnicas de medida deben ser utilizadas en los programas de evaluacion.

. La utilizacion de los datos es importante para el desarrollo de recursos y apoyos.
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Dentro del marco de la discapacidad intelectual, el concepto de calidad de vida se
convirti6 rapidamente en una potente herramienta para alcanzar las metas planteadas de
autodeterminacion, empoderamiento, participacién, capacitacién e inclusion. Se fortalece de
esta manera el cambio de orientacion de los servicios comunitarios y se comienza a utilizar
como criterio para valorar el éxito del cambio, proporcionando un marco para disefiar servicios
y evaluaciones (Brown, Schalock y Brown, 2009; Gémez, 2010; Schalock, Gardner y Bradley,

2006, 2007/2009; Schalock y Verdugo, 2002/2003, 2009).

El modelo ecoldgico de la discapacidad (con el foco en la interaccion persona-ambiente
y la congruencia entre la competencia personal y las demandas ambientales), el modelo social
(la discapacidad como aspecto nuclear de la sociedad, siendo responsabilidad de ésta reducir
la brecha) y el paradigma de apoyos (basado en la evaluacion de los apoyos individualizados
necesarios a lo largo de la vida para reducir la discrepancia entre la persona y las demandas
del ambiente) refuerzan la aplicacion del constructo en este campo, aunando estos factores y
creando un enfoque sistemético de servicios centrados en la persona, con el disefio y la
implementacién de programas de apoyos, intervenciones mas especificas y evaluacién de
resultados, junto a su relevancia en el abordaje de politicas sociales (Brown, Schalock y Brown,
2009; Schalock, Verdugo, Gobmez y Reinders, 2016). A este panorama se une la introduccién
en el campo de las discapacidades de la visién de los principios de normalizacién relacionados
con la igualdad, la equidad, el empoderamiento y la autodeterminacién, reforzados por el
reconocimiento de la Convencién Internacional de Derechos de las Personas con Discapacidad
(Organizacion de las Naciones Unidas, 2006) y el potencial que el concepto de calidad de vida
tiene para operacionalizar tales principios (Schalock, 2010; Schalock y Verdugo, 2012, 2013;

Schalock et al., 2016; Verdugo, Navas, Gomez y Schalock, 2012).

Como agente de cambio social, el concepto de calidad de vida crea una representacion
nueva de la persona con discapacidad intelectual y constituye un marco conceptual y de
medida para la implementaciéon y desarrollo de la planificacion centrada en la persona, los
apoyos individualizados y la evaluacidon de resultados personales, permitiendo explorar el
impacto de los factores individuales y ambientales. Se convierte en un principio basico para
guiar la transformacion de las organizaciones, la formacion de profesionales, el desarrollo y

evaluacion de estrategias, practicas y politicas, con el establecimiento de puntos de referencia
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e identificando predictores (Bertelli y Brown, 2006; Bigby, Knox, Beadle-Brown y Bould, 2014;

Brown, Hatton y Emerson, 2013; Brown, Schalock y Brown, 2009; Gémez, Arias, Verdugo y

Navas, 2012; Mansell y Beadle-Brown, 2012, citado en Schalock et al.,, 2016; Reinders y

Schalock, 2014; Schalock, Bonham y Verdugo, 2008; Schalock, Gardner y Bradley, 2006,

2007/2009; Schalock y Verdugo, 2012, 2013; Van Loon et al., 2013, citado en Verdugo, et al.,

2013; Verdugo et al.,, 2012). Del trabajo de varios autores se desprenden varias lineas de

accion concretas en el campo de la discapacidad intelectual (Tabla 9).

Tabla 9. Aplicacién del concepto de calidad de vida en discapacidad intelectual.

Gomez (2010)

Brown, Schalock y Brown
(2009)

Schalock (2010)

(1) La evaluacion objetiva de las necesidades de las personas y sus niveles
subjetivos de satisfaccion.

(2) La evaluacion de los resultados de los programas, estrategias y actividades
dirigidas a la mejora de la calidad, llevadas a cabo por los servicios humanos y
sociales.

(3) La recogida de informacién relevante que sirve de direccién y de guia para la
provision de servicios.

(4) La planificacion y formulacién de politicas dirigidas a la mejora de la calidad de
vida de las personas y la calidad de las organizaciones proveedoras de servicios
sociales.

(1) El racionalismo econémico y la asignacién de recursos a personas con
discapacidad intelectual.

(2) La reforma del movimiento, con la emergencia de la autodefensa.

(3) Conocimiento de cuales resultados producen la mejor evidencia de que los
apoyos y servicios proporcionan una mejora real del bienestar de la persona.

(4) La medida en que la sociedad puede proporcionar la participacion y el nivel de
apoyo adecuado a nivel personal y voluntario.

(1) Mejorar los resultados personales y sociales.

(2) Emplear buenas practicas basadas en la ética profesional, estandares
profesionales y juicio clinico informado.

(3) Basarse en evidencias obtenidas de fuentes creibles que utilizan métodos fiables
y vélidos y basados en una teoria o base conceptual claramente articulada y con
apoyo empirico.

(4) Proporcionar la base para mejorar la efectividad de una organizacién o sistema.

Otra area de estudio relacionada con el estudio de la calidad de vida en discapacidad

intelectual es la aplicacion de este constructo para evaluar el impacto de la discapacidad dentro

de las familias. Es un campo de investigacion donde aun no existe un consenso sobre su

conceptualizacion, medida y aplicacion, pero si hay un acuerdo internacional en considerar la

calidad de vida familiar, de manera similar a la calidad de vida individual, como un constructo

con dimensiones e indicadores interrelacionados, que incluye aspectos objetivos y subjetivos

(Mas et al., 2017; Poston et al., 2003; Summers et al., 2005; Turnbull, 2003).
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El desarrollo de este concepto se centra en estudiar cuantas dimensiones se ven
afectadas por la presencia del nifio o joven con discapacidad, las percepciones y experiencias
de cada miembro, el funcionamiento familiar y las necesidades que surgen frente a las
demandas de la vida diaria y situaciones desafiantes que hay que afrontar, asi como el efecto
de los servicios y apoyos comunitarios (Brown, MacAdam-Crisp, Wang y larocci, 2006; Davis y
Gavidia-Payne, 2009; Mas et al.,, 2017). Se define asi la importancia de un enfoque de
intervencién centrado en la familia, utilizando la calidad de vida familiar como una estrategia o
herramienta para mejorar las capacidades de las familias, identificar necesidades (Unicas para
cada nucleo familiar) y evaluar la relacién de las dimensiones con la satisfaccion global y los
resultados familiares con los servicios y apoyos recibidos (Ballcels-Ballcels, Giné, Guardia-
Olmos y Summers, 2011; Brown et al., 2014; Cdrdoba, Verdugo, Aya-Gémez y Lumani, 2014;

Davis y Gavidia-Payne, 2009).

En cuanto a las dimensiones e indicadores a estudiar, fundamentalmente se destacan
dos propuestas: el conjunto de dimensiones utilizado por el Beach Center on Disability de la
Universidad de Kansas y el conjunto de dimensiones utilizado por el grupo internacional de
investigacién de Australia, Canada e Israel (liderado por I. Brown y R.l. Brown). Si bien ambas
propuestas no coinciden, si hay similitudes en la definiciéon de contenidos e indicadores, siendo
las dimensiones mas relevantes para el estudio de la calidad de vida familiar: interaccién
familiar, rol parental, bienestar financiero, salud y seguridad, apoyos y recursos relacionados
con la discapacidad, influencia de los valores y las creencias, integracion y participacién en la
comunidad, y las carreras profesionales (Mas et al., 2017; Poston et al., 2003; Summers et al.,

2005; Turnbull, 2003).

Con estos conjuntos de dimensiones se construyen escalas que se utilizan para
evaluar la calidad de vida familiar en diferentes contextos y relacionarla con otros constructos
(Beach Center on Disability, 2003; Brown et al., 2006). En Espafia, en concreto, destacan
investigaciones en el campo de la infancia (Giné, Gracia, Vilaseca y Balcells, 2009, 2010), con
la construccion de sus propias escalas (Balcells-Balcells et al., 2011; Giné et al., 2013), y del
envejecimiento (Verdugo, Rodriguez y Sanchez, 2009), con una adaptacién al espafiol de la
escala del Beach Center (Verdugo, Sainz y Rodriguez, 2009). En general, los estudios

coinciden en sefialar que la discapacidad puede tener impacto positivo en las dimensiones de
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interaccion familiar, valores y papel de padres, mientras que en las dimensiones de apoyos,
recursos y bienestar financiero el impacto suele ser negativo (Mas et al., 2017; Poston et al.,

2003; Verdugo, Cérdoba y Rodriguez, 2018; Verdugo, Rodriguez y Sanchez, 2009).

La calidad de vida familiar se ve influenciada por multitud de variables, al ser un
sistema en permanente interaccion con cada uno de los contextos donde se relaciona. Pueden
considerarse predictores del nivel percibido, por ejemplo, la gravedad del diagndstico, el
funcionamiento del nifio, los ingresos econdmicos, la sobrecarga del cuidador principal
(generalmente la madre), la comunicacién interna, los apoyos, las posibilidades de eleccion o
control individual y la satisfaccion de las necesidades de cada miembro. Tener presente estas
consideraciones hace necesario trabajar hacia una planificacion organizada, unos recursos
accesibles y unas politicas sociales que contemplen estos aspectos (Brown et al., 2014; Davis
y Gavidia-Payne, 2009; Mas et al., 2017; Ramirez, 2005, citado en Coérdoba et al., 2014;

Verdugo, Cordoba y Rodriguez, 2018; Verdugo, Rodriguez y Sanchez, 2009).

2.2. Calidad de vida en lainfanciay la adolescencia

2.2.1. Conceptualizacién

Si bien el estudio del concepto de calidad de vida en la etapa adulta lleva mas de
medio siglo evolucionando con grandes avances conceptuales y metodolégicos, en la infancia
(aunque existen desde hace varias décadas diversos estudios sobre el nivel de satisfaccion o
bienestar de nifios y adolescentes) su aplicacién sigue siendo hoy muy limitada, centrandose
especialmente los estudios en personas subgrupos muy especificos, con patologias
determinadas, circunstancias especiales y en dimensiones aisladas, sin que se hayan
desarrollado modelos conceptuales holisticos, tedéricamente fundamentados ni empiricamente
validados, sino que se encuentran islas de conocimiento con enfoques dispares no

consensuados (Wallander y Koot, 2016).

En las etapas de la infancia y la adolescencia, por regla general, sigue prevaleciendo el
enfoque biomédico, en el cual la calidad de vida comenzé a ser medida como indicador
indirecto de los datos epidemiolégicos de morbilidad y mortalidad. Es en la Gltima década del
siglo XX y principios del XXI cuando se comienza a estudiar la calidad de vida relacionada con

la salud como un concepto holistico, multidimensional e integral, apareciendo por primera vez
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la percepcion del nifio sobre su bienestar. En este contexto, la mayoria de los estudios utilizan
la definicion del Grupo de Calidad de Vida de la OMS que define el constructo como las
percepciones del individuo sobre su posicion en la vida en el contexto cultural y el sistema de
valores en el cual vive, en relacidbn con sus metas, expectativas, normas y preocupaciones

(TheWHOQOLGroup, 1995, citado en Harding, 2001).

Los estudios mas numerosos sobre calidad de vida en la infancia estan focalizados en
el area de la salud, en enfermedades especificas, graves o cronicas. Las medidas de calidad
de vida se usan para evaluar, por ejemplo, nifios con cancer, diabetes, sida, asma, epilepsia,
artritis juvenil y otras enfermedades graves o crénicas. Entre los factores evaluados
encontramos movilidad, funcionamiento fisico, limitaciones relacionadas con la enfermedad,
problemas sociales y de comportamiento, o relaciones familiares. En pocas ocasiones se
incluye el area emocional (Harding, 2001; Sabeh, Verdugo y Prieto, 2009; Verdugo y Sabeh,
2002; Wilkins et al., 2004). Existen estudios sobre calidad de vida en nifios con retraso en el
lenguaje (Van Agt, Essink-Bot, Van der Stege, Ridder-Sluiter y de Konning, 2005), trastornos
de la coordinacion del desarrollo (Zwicker, Harris y Klassen, 2012), trastornos psiquiatricos
(Bastiaansen, Koot y Ferdinand, 2005), niflos con quemaduras, neurofibramatosis, virus
respiratorios, complicaciones abdominales, diabetes, fibrosis quistica, insuficiencia renal, etc.
(Avendafio y Barra, 2008; Spuijbroek et al., 2011), con trastornos de déficit de atencion e
hiperactividad (Danckaerts et al., 2010), dificultades de aprendizaje (Ginieri-Coccossis et al.,
2011). También se han realizado investigaciones sobre cambios en la calidad de vida
relacionados con cambios prepuberales (Palacio-Vieira et al., 2008). Asimismo, existen
diversos estudios sobre la calidad de vida relacionada con los cuidadores (Lloyd, 2011) y la
percepcion de la calidad de la atenciéon en los servicios publicos (Canty-Mitchell, Austin,

Perkins, Qi y Swigonski, 2005).

Para Wallander y Koot (2016), existen tres tipos de aproximaciones a la calidad de vida
en la infancia y la adolescencia: (a) calidad de vida relacionada con la salud; (b) indicadores
sociales; y (c) bienestar subjetivo. Para estos autores, las dimensiones de calidad de vida que
deben estar representadas en la infancia y adolescencia no estan claras, excepto en el caso de
la calidad de vida relacionada con la salud, que resulta inadecuada y restrictiva. Las

dimensiones utilizadas en los estudios son generadas y priorizadas por los padres y

80



profesionales, siendo necesario incorporar indicadores del nifio y combinarlos con indicadores
de los multiples contextos en los que esta inmerso y que son importantes para entender su

calidad de vida (Wallander y Koot, 2016).

Gaspar et al. (2009) destacan la importancia de las variables psicosociales para la
calidad de vida relacionada con la salud, que se encuentra vinculada a aspectos fisicos (salud),
aspectos individuales (autoestima, optimismo, emociones positivas y negativas, autoconcepto y
autonomia) y aspectos sociales (satisfaccion con el apoyo social, relaciones familiares,
escuela, iguales y comportamiento relacionado con la salud). Los autores encuentran
diferencias significativas en funcién de la edad y afirman que el concepto de calidad de vida
esta relacionado con todos los aspectos del bienestar individual: fisico, psicolégico, social y
ambiental. Por ello, sigue siendo necesario desarrollar indicadores que reflejen la realidad tanto
de los nifios de la poblacion general como de aquellos que se encuentran en situaciones
especiales, yendo mas all4 del funcionamiento fisico, abordando lo psicosocial y emocional
(Fundacién EDE, 2009; Mares y Neusar, 2010; Mieles y Acosta, 2012; Pane et al., 2006;
Quiceno y Vinaccia, 2013; Sabeh, Verdugo y Prieto, 2009; Urzua et al., 2009; Verdugo y

Sabeh, 2002).

En el caso de la infancia y adolescencia, hay ciertas dimensiones que sufren
importantes variaciones segun la edad y que son mas relevantes en un momento vital concreto.
Asi, segun Harding (2001), por ejemplo, los padres, hermanos y la vida familiar son mas
importantes en los nifios mas jovenes, mientras otros aspectos (como la sexualidad) no son
relevantes hasta la adolescencia. Este mismo autor, en una revisién de los instrumentos
utilizados en calidad de vida relacionada con la salud en nifios, realizada en 2001, observo que
en las diferentes evaluaciones se incluia una vision de la percepcién del nifio, y una estimacion
de la satisfaccion de aspectos vinculados a la calidad de vida (preferencia, compensacion por

enfermedad o discapacidad, resiliencia o estrategias de afrontamiento).

Algunos autores destacan la importancia de superar la concepcion de la nifiez como
una etapa transitoria hacia la adolescencia y la adultez, ya que al concebirla como proceso se
atiende muy poco a la interpretacion y comprension de sus particularidades, limitaindose a

producir politicas o proyectos coyunturales para atender a sus "necesidades" y esperando que
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en un corto tiempo avancen a la etapa de desarrollo siguiente. Es necesario pensar en esta
etapa de la vida como un estado presente, en el que confluyen mdltiples factores que hacen
emerger una forma particular de ser nifio 0 nifia, con sus propias problematicas y expectativas
derivadas del contexto social, cultural y econdmico en el que construyen sus biografias (Mieles

y Acosta, 2012).

Asimismo, se destaca la importancia de no trasladar la visién del adulto a la del nifio,
sino contemplar que el nifio tiene su propia percepcion de sus elementos vitales. Dicha
percepcion cambia en funcién de la edad, el género y los grupos culturales, por lo que hay que
tener presentes caracteristicas especificas del desarrollo y del crecimiento, los estados de
salud, las diferentes personalidades (inestables y vinculadas al ambiente), asi como la
influencia cultural, religiosa, étnica, familiar y comunitaria, en funciéon del momento vital del nifio
0 adolescente (Mares y Neusar, 2010; Verdugo y Sabeh, 2002). Todos estos aspectos tienen
mayor relevancia en la calidad de vida en las etapas de la infancia y la adolescencia que en la

etapa adulta.

En la bibliografia existe un relativo consenso en afirmar que se han desarrollado
progresivamente un nimero cada vez mayor de instrumentos de evaluacién (una produccién
que se ha acelerado en los Ultimos afios), pero sin un marco conceptual ni una definicion
precisa que los sustente. Estos instrumentos, ademas, estan basados en temas concretos
(salud, impacto de la enfermedad o del tratamiento) y, con frecuencia, no recogen la
percepcion ni los sentimientos del nifio (Coghill, Danckaerts, Sonuga-Barke y Sergeant, 2009;
Edwards, Huebner, Connell y Patrick, 2002; Solans et al., 2008). Tampoco se cuenta con un
cuerpo de datos lo suficientemente sélido para identificar qué variables del nifio, la familia y el
entorno se encuentran vinculadas con los niveles del bienestar percibido. A pesar del gran
namero de intervenciones, politicas, organizaciones y servicios que dicen pretender la mejora
de la calidad de vida infantil, no se utiliza el concepto de calidad de vida como guia ni como
sistema de evaluacién en Espafia (Amor, Verdugo, Calvo, Navas y Aguayo, 2018; Sabeh,

Verdugo y Prieto, 2009).
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De los estudios basados en calidad de vida relacionada con la salud podemos destacar
que las principales dimensiones de calidad de vida en la infancia consideradas por los
profesionales de la salud son: (a) el estatus funcional (habilidad para desempefiar actividades
diarias apropiadas a la edad); (b) el funcionamiento psicologico (estado afectivo); y (c) el
funcionamiento social (habilidad para mantener relaciones intimas con familia y amigos)
(Moreno y Kern, 2005, citado en Urzla, Caqueo-Urizar, Albornoz y Jara, 2013). Se pueden
encontrar en la literatura cientifica diferentes estudios con ensayos particulares de autores que
intentan organizar un marco conceptual de calidad de vida para las etapas de la infancia o la
adolescencia. Una presentacion de estos estudios, con las dimensiones e indicadores

destacados, aparece reflejada en la Tabla 10.

Tabla 10. Diferentes conceptualizaciones de la calidad de vida en nifios y adolescentes.

Autores Dimensiones Indicadores
Edwards, Huebner, Sentido de si mismo Sentimientos de los adolescentes sobre si mismos.
Connell y Patrick, Creencia en uno mismo, ser uno mismo.
2002 Salud mental, fisica y espiritualidad.
Relaciones sociales Relaciones de los adolescentes con otros.

Apoyo de los adultos, cuidado de otros, relaciones
familiares, libertad, amistades, participacién, relacion
con los iguales.

Ambiente Oportunidades y obstaculos en el medio social y
entorno cultural.

Compromiso y actividades, buena educacion,
vecindad, recursos monetarios, seguridad personal,
vision de futuro.

Calidad de vida general Sentido de los adolescentes acerca de como de bien
va su vida en general. Disfrute de su vida, sensacion
de que la vida vale la pena, satisfaccion con su vida.

Sabeh, Verdugo y Bienestar emocional Estados emocionales experimentados.
Prieto, 2009 Percepcion global de satisfaccion con la vida.
Vision de futuro.
Autoestima, autoconcepto.

Bienestar fisico Estado de salud fisica.
Acceso y satisfaccion con la asistencia sanitaria.
Relaciones interpersonales Frecuencia, calidad y satisfaccion con el afecto,

interaccién, comunicacién y aceptacion de y entre las
personas de la familia.
Estilo educativo y de crianza de los padres.
Frecuencia, calidad y satisfaccion con las relaciones
de amistad y compafierismo.
Satisfaccion y calidad de las relaciones con los
maestros, percepcion de apoyos, refuerzos, castigos,
expectativas e imagen.
Desarrollo personal y Actividades Grado de desempefio, progreso, resultados vy
satisfaccion personal. Autodeterminacion.
Percepcion de sus habilidades cognitivas y
oportunidades para desarrollarlas.
Frecuencia y oportunidad de experiencias de ocio.
Bienestar material Posesiones materiales del nifio y de la familia.
Caracteristicas fisicas de los ambientes en los que se
desenvuelve.
Nivel socioeconémico de la familia.
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Tabla 10. Diferentes conceptualizaciones de la calidad de vida en nifios y adolescentes (continuacién).

Autores

Dimensiones

Indicadores

Quiceno y Vinaccia,
2008

Ravens-Sieberer et
al., 2008, 2010, 2014

Jiménez, Téllezy
Esguerra, 2011

Olés, 2014

Aspecto funcional/fisico

Componente psicolégico

Componente social o relacional

Aspectos y relaciones
psicosociales
Funcionamiento fisico

Estado salud/enfermedad

Funcionamiento psicoldgico

Funcionamiento social
Funcionamiento fisico
Funcionamiento psicoldgico
Actividad

Relaciones con pares y familiares
Bienestar global percibido
Desarrollo de calidad de vida

Armonia entre la personay el
ambiente
Afrontamiento y apoyo

Calidad de vida relacionada con la
salud

Actividades fisicas diarias (desplazamiento, destrezas,
deambulacion, cuidado personal).

Sintomas (dolor, malestar).

Sentimientos relacionados con la percepcion subjetiva
de la salud fisica.

Sensaciones fisicas. Energia y vitalidad.

Percepcion general de la salud.

Sentimientos y emociones positivos/negativos
Percepcion de si mismo, la autoestima y la apariencia
Adquisiciones cognitivas, habilidad para concentrarse,
aprender y utilizar la memoria.

Conductas en general o de riesgos en especial.

Forma de interaccion con su medio, relaciones con los
pares y la familia.

Repercusion del estado de salud en el contexto (apoyo
social, impacto en los padres, cohesion familias,
actividades familiares).
Interaccion con el medio.

Calidad de las relaciones.
Sintomas y autocuidado.
Percepcion general de salud.
Adhesion al tratamiento.

Apoyo social.

Impacto en la familia.

Emociones positivas y negativas.
Autoconcepto y autoestima.
Habilidades cognitivas, de
comportamentales.

aprendizaje y

Autoconcepto, relaciones con otros, sentido de
pertenencia a un grupo o comunidad.

Autoimagen positiva, satisfaccion con las relaciones
personales, autosuficiencia.

Habilidades y competencias para un funcionamiento
adaptativo en la escuela y el entorno, recursos
financieros, oportunidades de mejorar la posicion en el
grupo.

Bienestar fisico, humor y emociones, autopercepcion,
bienestar psicolégico.

Edwards, Huebner, Connell y Patrick (2002) realizan una serie de entrevistas a grupos

de adolescentes entre 12 y 18 afios, padres y cuidadores. Se invitaba a los entrevistados a

discutir sobre si mismos, en términos de valores, metas, personalidad, lugar en su entorno y su

red social. Los temas mas frecuentemente citados en los grupos de adolescentes eran los

amigos, la familia, la creencia en uno mismo, el dinero, la participacién, el compromiso, el

apoyo de los adultos, seguridad, libertad y salud. En los comentarios, quedaba reflejado un

cambio perceptible en el autoconcepto segun el desarrollo evolutivo del participante. Por su

parte, los adultos destacaron temas como seguridad, esperanza en el futuro y aceptacion con
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mas frecuencia que los adolescentes. Aunque reconocen que los resultados no pueden
generalizarse, los autores construyen un modelo conceptual de calidad de vida con cuatro

dominios: sentido de si mismo, relaciones sociales, entorno, calidad de vida general.

Verdugo y Sabeh (2002) desarrollaron dos estudios con la finalidad de conocer las
dimensiones de calidad de vida mas significativas para los nifios y adolescentes entre 8 y 12
afios. A través de una metodologia cualitativa, realizaron preguntas acerca de sus vivencias de
satisfaccion e insatisfaccion. Las respuestas fueron muy variadas, pasando por temas
personales y familiares hasta aspectos del entorno social. El andlisis de contenido de sus
respuestas dio como resultado seis dimensiones: ocio y recreacién, rendimiento, relaciones
interpersonales, bienestar fisico y emocional, bienestar colectivo y valores, y bienestar material.
Entre ellas, las mas frecuentemente citadas fueron relaciones interpersonales, rendimiento y
ocio y recreacion. En las respuestas se pueden distinguir aspectos de la calidad de vida
propios de la etapa infantil que dificilmente se encontrarian en adultos, como la relacién con
padres y maestros, los premios y castigos o el vinculo con los animales. Para los autores, este
estudio confirma la multidimensionalidad del concepto y proponen considerar las areas a las
que los nifios asignan un alto valor en la satisfaccién y cerciorarse de que estan cubiertas sus
necesidades y aspiraciones (Sabeh, Verdugo y Prieto, 2009; Verdugo y Sabeh, 2002).
Basandose en este estudio desarrollan una propuesta de conceptualizacion de la calidad de
vida en la infancia (Figura 1), compuesta por la percepcién subjetiva del nifio, en conjuncion
con aspectos objetivos, sobre cinco dimensiones: bienestar emocional, bienestar fisico,
relaciones interpersonales, desarrollo personal y actividades, y bienestar material. La
percepcion subjetiva y las condiciones objetivas de vida se inscriben dentro de un marco de
bienestar familiar. Por su parte, la calidad de vida entendida como bienestar subjetivo esta
vinculada a los valores individuales y familiares y a los valores aceptados socialmente. Se
incluyen también como elementos de la propuesta el bienestar social y los derechos del nifio y
de la familia, al considerarlos los autores garantias basicas de una vida de calidad. En el
ambito macrosocial, destacan la importancia y necesidad del desarrollo de politicas promotoras

de la calidad de vida.
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DERECHOS DEL NINO Y LA FAMILIA

BIENESTAR FAMILIAR

Vs i6n infantil B S
A0 Percepcién infanti | o
L C BIENESTAR BIENESTAR RELACIONES | DESARROLLO | BIENESTAR E C
o 1 EMOCIONAL Fisico INTERPERSO | PERSONALY | MATERIAL N |
R A NALES ACTIVIDADES E A
E t Aspectos objetivos de vida del nifio i L

s BIENESTAR FAMILIAR A

R

VALORES FAMILIARES

Figura 1. Modelo de calidad de vida infantil desarrollado por Sabeh, Verdugo y Prieto (2009).

Otro intento de definicién del concepto lo encontramos en Quiceno y Vinaccia (2008).
Los autores plantean que la calidad de vida infantil seria la percepcién del bienestar fisico,
psicolégico y social del nifilo o adolescente, dentro de un contexto cultural especifico, de
acuerdo con su desarrollo evolutivo y diferencias individuales. Para estos autores la percepcion
de bienestar del nifio y el adolescente, de su salud mental y fisica esta influida por el contexto
sociocultural. El nifio se comporta y actiia conforme a patrones propios de su medio, donde la
familia juega un papel significativo como primer agente socializador. En la adolescencia este
patrén se revierte, ya que son los pares los que mayor influencia tienen, pero la forma en que
interpreta su mundo dependera no solo de su contexto sociocultural sino también de la etapa

de desarrollo en que se encuentre (Quiceno y Vinaccia, 2013; Urzia et al., 2013).

En la revision bibliografica realizada por Jiménez, Téllez y Esguerra (2011) encuentran
diferencias en calidad de vida de nifios en funcion de su estado de salud, pero también de su
edad, género y cultura. Se dan cuenta que las dimensiones de cada instrumento utilizado dan
cuenta del proceso de desarrollo y madurez, la percepcion del nifio, su familia y otras personas
del entorno. Los dominios basicos destacados por los autores son el funcionamiento social, el
fisico y el psicologico, actividades, relaciones con pares y familiares, y bienestar global
percibido. Un posible concepto de calidad de vida en la infancia seria la percepcion subjetiva y
grado de satisfaccion del nifio acerca de su funcionamiento fisico, psicolégico y social, sus
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condiciones de vida, su momento de desarrollo particular y la influencia que éste tiene en su

vida cotidiana y en las cosas que le resultan relevantes (Jiménez, Téllez y Esguerra, 2011).

Para los nifios, el aspecto mas importante parece relacionarse con el funcionamiento
familiar, incluyendo las relaciones con los padres y el ambiente en casa. El segundo aspecto
importante es el funcionamiento social, incluyendo encuentros positivos y negativos con sus
iguales. En los grupos de adolescentes, la calidad de vida relacionada con la salud incluye
funcionamiento social, en particular las relaciones con los iguales, el funcionamiento familiar y
el bienestar emocional. En todos los grupos, los nifios mencionan pocas veces asuntos
relacionados con el funcionamiento fisico y cognitivo en comparacién con el &rea social. Las
respuestas de los nifios estan basadas en sus experiencias diarias de su vida cotidiana,
mientras que los adolescentes son capaces de contestar tanto de manera concreta como
abstracta. Se muestra claramente que los aspectos relacionados con el funcionamiento y las
relaciones sociales son los mas importantes tanto para los nifios como para los adolescentes

(Detmar et al., 2006).

La conceptualizacién de la calidad de vida durante la adolescencia presenta especiales
desafios ya que constituye un periodo de crecimiento que ofrece a la persona nuevas
oportunidades, pero también grandes cambios, retos e incertidumbres. Variables como el
autoconcepto, la autoestima y la aceptacion alcanzan gran relevancia en esta etapa, afectando
al bienestar que se experimenta durante la misma, pero condicionados también por otros
factores ambientales y personales. No es hasta los afios 90 cuando surge un verdadero interés
en investigar esta etapa, por lo que existen muy pocos modelos teéricos especificando los
dominios mas relevantes. Tampoco existen modelos fiables y vélidos que reflejen los
pensamientos y sentimientos de los adolescentes (Gomez-Vela y Verdugo, 2009; Edwards,

Patrick y Topolski, 2003).

Varios estudios desde finales de los afios 90 hasta ahora han puesto de relevancia las
diferentes relaciones entre las mencionadas variables y la satisfaccion vital durante la
adolescencia. Asi, se presenta una relacion positiva entre la satisfaccion vital y el autoconcepto
y la autoestima, la extraversién, la aceptacion social, las expectativas de logro y autoeficacia, y

la madurez psicolédgica. Igualmente, se presenta una relacion negativa con ansiedad, sintomas
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depresivos, neuroticismo, soledad y estrés en esta etapa de la vida. La mayor parte de los
estudios tienen un marcado caracter psicopatoldgico, solo en los Ultimos afios se amplia la

perspectiva de estudio para incluir variables positivas (Gomez-Vela y Verdugo, 2009).

Gobmez-Vela y Verdugo (2009) componen un marco conceptual mediante la revisién de
aquellos modelos te6ricos que mas se acercaban a las caracteristicas de una poblacion
adolescente. Para ello realizaron un andlisis de frecuencias de las dimensiones mas utilizadas
en la investigacion del bienestar de la poblacidon general, grupos escolares y personas con
discapacidad. Para confirmar las siete dimensiones que destacaron construyeron un
cuestionario de preguntas abiertas sobre aspectos relevantes de la vida y grado de satisfaccion
con ellos, que contestaron un grupo de jovenes entre 13 y 20 afios, con y sin discapacidad.
Mediante un andlisis cualitativo y de contenido de las respuestas confirmaron las siete
dimensiones que habian extraido anteriormente y ajustaron los indicadores a la realidad de las
caracteristicas del grupo, eliminando indicadores que no aparecian en las respuestas de los
jovenes. Las dimensiones que finalmente formaron el marco conceptual y los indicadores

asociados a cada una de ellas pueden verse en la siguiente tabla (Tabla 11).

Tabla 11. Dimensiones e indicadores de calidad de vida durante la adolescencia (Gémez-Vela y Verdugo, 2009, p. 81).

Dimension Indicadores

Relaciones Interpersonales Relaciones valiosas con la familia, amigos, compafieros y conocidos
Redes de apoyo social

Bienestar Material Alimentacion. Vivienda

Estatus econémico de la familia
Pertenencias
Desarrollo Personal Habilidades, capacidades y competencias
Actividades significativas. Ocio
Educacién, oportunidades formativas
Bienestar Emocional Satisfaccion, felicidad, bienestar general
Seguridad personal/emocional
Autoconcepto, autoestima, autoimagen
Metas y aspiraciones personales
Creencias, espiritualidad
Integracion/Presencia en la Acceso, presencia, participacion y aceptacion en la comunidad
Comunidad Estatus dentro del grupo social
Integracion y Normalizacion
Actividades sociocomunitarias
Acceso a los servicios comunitarios
Bienestar Fisico Salud y estado fisico. Movilidad
Seguridad fisica
Asistencia sanitaria
Autodeterminacion Elecciones personales
Toma de decisiones
Control personal
Capacitacion
Autonomia
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Para Olés (2014) cualquier evaluacién de la calidad de vida relacionada con la salud en
adolescentes deberia tener en cuenta sus necesidades de desarrollo, experiencias previas,
expectativas de futuro, preferencia de actividades y limitaciones causadas por su estado de
salud, enfatizando una aproximacion holistica que incluya aspectos emocionales, fisicos,
mentales, sociales y comportamentales, puesto que aunque la situacion psicoldgica de
adolescentes con enfermedades y sanos son diferentes, sus necesidades de desarrollo son las
mismas. Asi, Olés propone un modelo de calidad de vida adolescente basado en cuatro
dimensiones: desarrollo de la calidad de vida, armonia entre la persona y el ambiente,

afrontamiento y apoyo y calidad de vida relacionada con la salud.

En resumen, en el campo de la infancia y la adolescencia, la aplicacién del concepto de
calidad de vida la encontramos como tema de estudio de muchas investigaciones, pero
centrada en grupos de poblacién en circunstancias especiales, casi siempre patoldgicas y
desde una perspectiva de calidad de vida relacionada con la salud. Existen escasos y aislados
desarrollos de modelos conceptuales, no un cuerpo tedrico sélido, consensuado, aplicado de

manera generalizada, ni evaluado empiricamente.

2.2.2. Evaluacion de la calidad de vida en la infanciay adolescencia

La evaluacién de la calidad de vida en nifios (especialmente) y adolescentes presenta
problemas y complicaciones relacionadas con la edad de los individuos evaluados. La
capacidad de atencién, comprensién, comunicacion, expresion oral y escrita, nivel cognitivo,
ademas de la necesidad de tener nociones basicas de autoconcepto, representaciones
mentales, emociones, evocaciones, comparaciones sociales, entre otras, limitan mucho el tipo
de pruebas aplicables (Cremeens, Eiser y Blades, 2006; Juniper, Guyatt y Jaeschke, 1995,
Manificat y Dazord, 1997, citado en Schalock y Verdugo, 2002; Sabeh, Verdugo y Prieto, 2009;

Theunissen et al., 1998; Upton, Lawford y Eiser, 2008; Vance, Morse, Jenney y Eiser, 2001).

La redaccién de los items de los instrumentos requiere que sea ajustada al nivel de
lectura de la poblacién diana y, dada las limitaciones en esta habilidad, se suelen descartar los
autoinformes. Con métodos de entrevista es igualmente importante utilizar un lenguaje
adecuado, sencillo y sin ambigliedades, de frases cortas, especificamente dirigido a nifios. El

uso de imagenes puede ayudar tanto a la comprensién como a la expresion, reduciendo asi la
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edad minima para responder hasta los cinco o seis afios. Es necesario enlazar los temas con la
propia experiencia de los nifios y reforzar con ejemplos concretos y comparaciones sociales
(Cremeens et al., 2006; Eiser, Mohay y Morse, 2000; Harding, 2001; Solans et al., 2008). Con
estas consideraciones, los nifios pueden dar respuestas validas y fiables. Los mayores de ocho
afios pueden incluso responder a las pruebas estandarizadas usando los términos comunes

(Cremeens et al., 2006; Upton et al., 2008).

A pesar de estas consideraciones, debido a las dificultades antes mencionadas, existe
una marcada tendencia a trabajar con informadores o personas proximas (padres o
profesionales) cercanos a la realidad del nifio o adolescente. El papel que juegan los
informadores puede ser considerado de diferentes maneras. Por un lado, como sustitutos del
nifo o joven evaluado, por ser demasiado joven o poco fiable. Por otro lado, como evaluadores
complementarios o fuente adicional de informacion. Como era de esperar, al igual que ocurre
con los adultos, existen notables diferencias entre el autoinfome y el heteroinforme, habiendo
poco acuerdo entre los informadores. Se observan diferencias en razonamiento, interpretacion,
perspectiva, estilo de respuesta, experiencias, creencias y percepciones. Los nifios tienden a
los extremos, mientras que el estado emocional de los padres influye enormemente en el nivel
de calidad de vida expresado acerca de sus hijos. También influyen otros factores tales como
la edad, el género, tipo de enfermedad o el pronéstico (Cramm y Nieboer, 2012; Coghill et al.,

2009; Davis et al., 2007; Harding, 2001; Upton et al., 2008; Vance et al., 2001).

Llama la atencion que los nifios, en ausencia de cualquier tipo de enfermedad, suelen
expresar menos nivel de calidad de vida que cuando ésta es evaluada por sus padres, mientras
que aquellos niflos que presentan alguna enfermedad, discapacidad, trastorno o condicidn
suelen expresar un nivel de calidad de vida mayor que el que revelan las respuestas de los
informadores (Bastiaansen, Koot, Bongers, Varni y Verhulst, 2004; Eiser y Morse, 2001,
Stokes, Kornienko, Scheeren, Koot y Begeer, 2017; Theunissen et al., 1998; Vance et al.,
2001). Algunos estudios han revelado cierta tendencia a mostrar mayor grado de acuerdo en
las dimensiones puramente fisicas y observables, mientras que el desacuerdo se acrecienta en
las dimensiones mas subjetivas, emocionales o sociales (Eiser y Morse, 2001; Rajmil,
Rodriguez, Lépez-Aguila y Alonso, 2013; Upton et al., 2008), lo que sugiere que la extension

del acuerdo entre padres y nifios depende mas de las subescalas y los items de cada
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dimension que del nivel general alcanzado, asi como del impacto que tenga dicho dominio en

el posible diagnéstico que presente el nifio o joven (Eiser y Morse, 2001; Upton et al., 2008).

Al igual que ocurre con la evaluacion de calidad de vida en personas adultas, los datos
obtenidos del nifio o joven y del informador deben ser analizados por separado (Varni,
Burwinkle y Lane, 2005), completando la imagen, pero no sustituyéndola, ya que considerar
sé6lo la evaluacion de los padres supondria una valoracion incompleta que no contemplaria la
experiencia subjetiva del nifio ni sus percepciones. Para Eiser y Morse (2001) es necesario
anticipar estas diferencias y utilizarlas de manera estratégica por lo que, siempre que se pueda,

se deben recoger datos de multiples fuentes.

En las escasas investigaciones en las que se compara la satisfaccién vital
experimentada por adolescentes con discapacidad y sin discapacidad también se pone de
manifiesto la existencia de diferencias desfavorables para el primer grupo. Sin embargo, no
existen datos concluyentes sobre los dominios en los que existe mayor discrepancia. Diferentes
estudios arrojan diferentes resultados de dimensiones con menores puntuaciones en jovenes
con discapacidad (autodeterminacién, relaciones con los amigos, bienestar, inclusion,
satisfaccion, pertenencia a la comunidad). Asi, por ejemplo, Gomez-Vela y Verdugo (2009)
observaron puntuaciones significativamente inferiores para los adolescentes con necesidades
especiales en las dimensiones de desarrollo personal, bienestar fisico y autodeterminacién. En
esta Ultima, los adolescentes con necesidades especiales tenian limitado su derecho a tomar
decisiones relevantes sobre su vida, realizar elecciones significativas y ejercer control sobre
aspectos relevantes de su existencia, tales como su educacion o sus amistades. No obstante,
la diversidad de resultados pone en evidencia la necesidad de unificar criterios sobre lo que
constituyen dominios vitales relevantes durante la adolescencia y la necesidad de trabajar con

muestras amplias y heterogéneas que faciliten la generalizacion.

Considerando los desarrollos teodricos y metodologicos actuales, un instrumento de
evaluacion de calidad vida en la infancia debe (Gomez-Vela y Verdugo, 2009; Harding, 2001;
Sabeh, Verdugo y Prieto, 2009; Varni, Burwinkle y Lane, 2005): (a) estar centrado en el joven y
referirse a dominios de vida relevantes (obtenidos principalmente de la poblacién diana); (b)

contener items que contemplen, ademéas de necesidades vitales béasicas, aspiraciones de
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orden superior y de mayor nivel de satisfaccion; (c) ser apropiado a la edad en formato y
contenido, con preguntas cortas, estructura gramatical y vocabulario sencillo, apoyado con
dibujos; (d) ser breve y rapido, facil de administrar y puntuar, con formas paralelas; y (e) ser
validado con poblaciones amplias y variadas, ser fiable, valido y sensible al cambio. Ademas,
han de analizar cudl es la percepcion del nifio y adolescente sobre su calidad de vida, teniendo
en cuenta los importantes cambios que ocurren en su percepcién en funcion de la edad, siendo

de autoinforme siempre que sea posible (Rajmil et al., 2013; Schalock y Verdugo, 2002).

Eiser y Morse (2001) encontraron en una revision de la literatura 43 instrumentos de
calidad de vida relacionada con la salud infantil (19 genéricos y 24 especificos) utiles en
diferentes tipos de patologias (epilepsia, cancer, asma, etc.). Mas adelante, Pané et al. (2006)
encontraron que entre los afios 1990 y 2005 habia mayor proliferaciéon de instrumentos de
medida de calidad de vida relacionada con la salud infantil, encontrdndose 28 instrumentos
genéricos y 47 especificos (32 més desde la revisidn del 2001) (citado en Quiceno y Vinaccia,
2013). Algunos de los instrumentos mas relevantes en este contexto se describen en la Tabla
12 (Coghill, Danckaerts, Sonuga-Barke y Sergeant, 2009; Harding, 2001; Jiménez, Téllez y
Esguerra, 2011; Quiceno y Vinaccia, 2013; Ravens-Sieberer et al., 2010; Van Gameren et al.,

2011; Wilkins et al., 2004).

De las revisiones efectuadas por diferentes autores se concluye que la mayoria de los
instrumentos estan vinculados a la calidad de vida relacionada con la salud, todos contienen
cuestiones referidas a la enfermedad, pero no relacionados con el entorno, no se basan en
ideas desarrolladas por los propios nifios o jévenes y suelen utilizan respuestas de personas
cercanas. Resulta dificil comparar las medidas tomadas por los diferentes instrumentos por la

diferente estructura y dimensiones tenidas en cuenta (Coghill et al., 2009; Harding, 2001).
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Tabla 12. Instrumentos de evaluacion de calidad de vida relacionada con la salud en nifios y adolescentes.

KIDSCREEN

(Raven-Sieberer y the European
KIDSCREEN Group, 2006)

PedsQL
Pediatric Quality of Life Inventory

(Varni, Seid y Kurtin, 2001)

AUQUEI
AutoquestionnaireQualité de vie-
Enfant-Imagé

(Dazord et al., 2000)

CHIP
Child Health and lliness Profile

(Riley et al., 2001)

CHQ
Child Health Questionnaire

(Landgraf, Abetz y Ware, 1999)

Dartmouth COOP Functional
Health Assessment Charts for
Adolescents

(Nelson, Wasson, Johnsson y
Hays, 1996)

YQOL-S

Youth Quality of Life Instrument-
Surveillance Version

(Edwards, Patrick y Topolski,
2003)

QLQ-CA

The Quality of Life Questionnarie
for Children and Adolescent

(Version modificada de QOL-Q
de Schalock y Keith, 1993)
QOLP-AV

The Quality of Life Profile-
Adolescent Version

(Raphael, Rukholm et al., 1996)

HBSC-SCL
Health Behavior in School-Aged
Children Symptom Checklist

(Raven-Sieberer, Erhart,
Torsheim y Hetland, 2008)

SDQ
Strenght and Difficulties
Questionnaire

(Goodman, 1997)

Diferentes versiones con
diferente nimero de items
(10/27/52)

8-18 afios
23 items

Autoinforme y
heteroinforme.

5-18 afios

Punto de vista de los nifios.

Medidas de satisfaccion.

3-12 afios

Tres versiones: nifios,
adolescentes y padres.

6-17 afios

Dos versiones para padres
con diferente contenido
(CHQ-PF50 y CHQ-PF-28)
y una para
nifios/adolescentes.

10-18 afios
No medidas cualitativas.

Autoinforme

6-9 items cada parte

Autoinforme

11-18 afios

54 items

Autoinforme

Autoinforme

11-15 afios

Heteroinforme

Varias versiones para
diferentes profesionales.

Autoinforme para
adolescentes.
3-16 afios

Bienestar fisico, bienestar psicolégico, autonomia y
relacion con los padres (vida familiar), iguales y
relaciones sociales, ambiente escolar, humor y
emociones, autopercepcion, recursos econémicos,
acoso.

Calidad de vida relacionada con la salud en lo
fisico, emocional, social y escolar.

Vida familiar, vida social, actividades de escuela y
ocio, salud.

No incluye aspectos ambientales.

Bienestar (fisico y emocional), satisfaccion,
enfermedades, evitacion de riesgos, resiliencia y
logros.

Funciones fisicas, rol social-fisico, percepcion de la
salud, dolor corporal, rol social-emocional, rol
social-comportamiento, autoestima, salud mental,
comportamiento general, actividades familiares,
cohesion familiar.

No incluye aspectos ambientales.
Calidad de vida relacionada con la salud.

Bienestar fisico, bienestar emocional, trabajo
escolar, apoyo social, comunicacion familiar,
habitos de salud.

Sentido de si mismo, relaciones interpersonales,
entorno, calidad de vida general.

Satisfaccion vital, habilidades/competencias,
posibilidad de accién/independencia, pertenencia
social/integracién en la comunidad.

Posteriormente se afiadié calidad de vida
relacionada con la salud.

Medida genérica de salud y bienestar.

Ser: fisico, psicoldgico, espiritual.

Pertenecer: conexién con el entorno en las areas
fisicas, social y comunitaria.

Llegar a ser: metas, deseos, aspiraciones.

Salud y bienestar, ambientes sociales 'y
comportamientos saludables.

Sintomas emocionales, problemas de conducta,
hiperactividad/problemas de atencion, problemas
en la relacion con los iguales.
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Tabla 12. Instrumentos de evaluacién de calidad de vida relacionada con la salud en nifios y adolescentes

CSHCN
Children with Special Health
Care Needs Screener

(Bethell et al., 2002)

TACQOL

(Vogels et al., 1998)
(Essink-Bot et al., 2005)

ExQoL
Exeter health-related quality of
life measure.

(Eiser, Vance y Seamark, 2000)
VSP-A

Vecu et santepergue de
I'adolescent

(Simeoni et al., 2000)
(Herdman, Badia y Serra, 2001)
(Serra-Sutton et al., 2002)
KINDL

(Ravens-Sieberer y Bullinger,
1998)

KINDL
(Verdugo y Sabeh, 2002)

KINDL - Versiones KID-KINDL,
KIDDO-KINDL

(Rajmil et al., 2004)

CQOL

Child Health-Related Quality of
Life

(Graham y Stevenson, 1998)

EQ-5D-Y
(Brooks, Rabin y DeCharro,
2003)

CBCL
Child BehaviourCheckList

(Verhulst, Ende y Koot, 1996)

(continuacién).
Heteroinforme.

Autoinforme y
heteroinforme.

Versiones para nifios
(TAPQOL) y para
adolescentes (TAAQOL).
8-15 afios

No hay preguntas
generadas por los nifios.
Autoinforme

6-12 afios

Entrevistas con
adolescentes.

Autoinforme.

12-17 afios

Entrevistas con nifios.

Autoinforme y
heteroinforme.

Tres versiones por edades.
10-16 afios

No medida cualitativa.
Autoinforme.

8-12 afios

Autoinforme

Dos versiones por edades.
8-16 afios

Heteroinforme

10-14 afios

Autoinforme
8-18 afios

118 items
Heteroinforme.

4-12 afios

Uso o necesidad de medicacion fisica y mental,
servicios educacionales, terapias especializadas,
limitaciones funcionales, apoyo emocional o por
problemas del desarrollo.

Medida directamente relacionada con la salud.
Dolor y sintomas, funcionamiento  motor,
autonomia, funcionamiento cognitivo,
funcionamiento social, funcionamiento emocional
positivo, funcionamiento emocional negativo.

No se incluyen aspectos ambientales.

Sintomas, funcionamiento social, relacion con la
familia, emociones positivas y negativas.

Energia, bienestar psicoldgico, relaciones con
amigos, actividades de ocio, relaciones con los
padres, bienestar fisico, relaciones con profesores,
actividades escolares, autoestima, relaciones con el
personal sanitario, satisfaccion con la vida
sentimental y sexual.

No se incluyen aspectos ambientales.

Cuatro componentes de calidad de vida:
psicolégica, relacionales sociales, la funcion fisica,
las actividades de la vida cotidiana.

No incluye aspectos ambientales.

Bienestar fisico, bienestar psiquico, actividades de
la vida diaria, relaciones sociales.

Bienestar fisico, bienestar emocional, autoestima,
familia, amigos, colegio.

Calidad de vida en nifios con una amplia variedad
de enfermedades mentales y fisicas.

Hacer cosas por uno mismo, escuela, actividades
fuera de la escuela, amigos, relaciones familiares,
preocupaciones, depresion comunicacion,
apariencia, etc.

No incluye aspectos ambientales.

Movilidad, autocuidado, actividades habituales,
dolor/malestar, ansiedad/depresion.

Retraimiento, quejas somaticas,
ansiedad/depresién, problemas sociales, de
pensamiento y de atencion, comportamiento
agresivo y delictivo, problemas sexuales.
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2.2.2.1. Instrumentos mas relevantes en la evaluacién de la calidad de vida en la infancia y la
adolescencia
De los instrumentos expuestos en la Tabla 12, por sus propiedades y la extensién de

su aplicacion practica, se destacan como los mas relevantes los detallados a continuacion.

KINDL (Ravens-Sieberer y Bullinger, 2000; Ravens-Sieberer et al., 2008; Vidali et al., 2001).

Es un autoinforme desarrollado para medir la calidad de vida en nifios y adolescentes,
en referencia al pasado reciente y el presente. Consta de 24 items con respuesta de tipo Likert,
gue evallan seis dimensiones: bienestar fisico, bienestar emocional, autoestima, familia,
amigos, y funcionamiento diario escolar. Hay tres versiones por edades, Kiddy-KINDL (entre 4
y 7 afios), Kid-KINDL (entre 8 y 12 afios) y Kiddo-KINDL (entre 13 y 16 afios). Tiene ademas un
modulo para nifios y adolescentes que padecen enfermedades crdnicas y médulos especificos
para nifilos y adolescentes con diagnostico de obesidad, dermatitis atdépica, asma y diabetes

(Quiceno y Vinaccia, 2013).

KIDSCREEN (Ravens-Sieberer et al., 2008).

Es un cuestionario autoadministrado de calidad de vida relacionada con la salud
dirigido a nifios y adolescentes. Incluye diez dimensiones: bienestar fisico (cinco items);
bienestar psicoldgico (seis items); humor y emociones (siete items); autopercepcién (cinco
items); autonomia (cinco items); relacion con los padres y vida en el hogar (seis items); apoyo
social e iguales (seis items); entorno escolar (seis items); aceptacion social (acoso) (tres

items); recursos financieros (tres items) (Palacio-Vieira et al., 2010).

La investigacién ha demostrado que el instrumento KIDSCREEN es fiable, valido y
sensible. Ha sido adaptado para ser aplicado en 38 paises, estandarizando la medicion de la
calidad de vida en Europa en nifios como una medida valida y comparable transculturalmente
(Ravens-Siebereret al., 2014). Existen tres versiones del cuestionario: la version original con 52
items que cubren diez dimensiones de calidad de vida, una version de 27 items que cubre
cinco dimensiones de calidad de viday un indice de diez items. Estd desarrollado para
aplicarse en edades entre 8 y 18 afios, tanto de manera autoadministrada como en una version
para personas préximas o padres. Conceptualmente, el instrumento estd basado en la

definicién de calidad de vida como un constructo multidimensional que abarca componentes de
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bienestar y funcionamiento fisico, emocional, mental, social y comportamental, percibido por la
propia persona o por otros. Se desarroll6 de manera simultanea en 13 paises europeos. El
contenido se gener6 a través de una revision de la literatura, un ejercicio Delphi con expertos
en medida de la calidad de vida en nifios y entrevistas a grupos control de nifios, adolescentes
y padres (Ravens-Siebereret al., 2014). El objetivo de los grupos de investigacion fue explorar
el concepto de calidad de vida relacionado con la salud desde el punto de vista de los

adolescentes y los nifios, e identificar las dimensiones y los indicadores (Tabla 13).

Tabla 13. Interpretacién de las dimensiones del KIDSCREEN (Ravens-Sieberer et al., 2014 pp.792-793).

Bienestar fisico Andlisis del nivel de actividad fisica, energia y estado fisico, en referencia a la capacidad
de moverse entre la casa y la escuela, jugar o hacer actividades que demandan
fisicamente, y las dificultades presentes. También se valora la capacidad para el juego
enérgico o muy vivo, y el grado en gue se siente mal y se queja de mala salud.

Bienestar psicol6gico Examen del bienestar psicoldgico que incluye emociones positivas y satisfaccion con la
vida. Revela las percepciones y emociones positivas experimentadas y la vision de la
persona con su satisfaccion con su vida. Las preguntas se focalizan en cuantas veces el
nifio/adolescente experimenta sentimientos positivos como felicidad y alegria.

Humor y emociones Contempla cuantas veces el nifio/adolescente experimenta emociones depresivas y
sentimientos de estrés. Revela sentimientos como soledad, tristeza, resignacion,
suficiencia/insuficiencia; y cémo estos sentimientos afectan a la percepcién de la
persona.

Autopercepcion Incluye si la apariencia del cuerpo es vista como positiva 0 negativa, satisfacciéon con su
imagen y sus ropas y oftros accesorios personales. Examina cémo de seguro y
satisfecho se encuentra el nifio/adolescente consigo mismo y su apariencia, queriendo
reflejar el valor que la persona se asigna asi mismo y la percepcion de como
positivamente lo valoran otros.

Autonomia Contempla las oportunidades dadas al nifio/adolescente para crear su tiempo libre y de
ocio. Examina los niveles de autonomia, considerados como un hito importante para
crear la identidad individual. Se refiere a la libertad de elegir, autosuficiencia e
independencia, como el nifio/adolescente siente que puede dar forma a su vida y que
tiene suficientes oportunidades de participar en actividades sociales.

Relacion con los padresy  Explora la calidad de la interaccion entre el nifio/adolescente y los padres o cuidadores,
vida familiar y sus sentimientos hacia ellos. Se destaca especialmente si se siente amado y apoyado
por su familia, si la atmdésfera familiar es agradable, y si se siente tratado justamente.

Apoyo social e iguales Examina la naturaleza de las relaciones con otros nifios/adolescentes. Explora la calidad
de la interaccion y el apoyo percibido, si se sienten aceptados, la habilidad para hacer y
mantener amistades. Se valoran aspectos relacionados con la comunicacion y la
experiencia de sentimientos grupales positivos, si se siente parte del grupo y respetado
por sus iguales y amigos.

Ambiente escolar Explora la percepcién del nifio/adolescente con su capacidad cognitiva, concentracion y
aprendizaje, y sus sentimientos sobre la escuela. Incluye la satisfaccion con su habilidad
y actuacion en la escuela, y la vision de la relacion con los maestros, si se percibe que
éstos estan interesados en el estudiante como persona.

Aceptacion social (acoso)  Explora los sentimientos de ser rechazado por otros y la ansiedad hacia los iguales.

Recursos financieros La percepcion de los nifios/adolescentes de los recursos financieros, si sienten que son
suficientes para permitirles llevar un estilo de vida comparable a otros
nifios/adolescentes y que les da la oportunidad de hacer cosas junto a sus iguales.
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CVI-CVIP Calidad de vida infantil (Sabeh, Verdugo, Prieto y Contini, 2009).

Se trata de una escala autoadministrable que evalla la calidad de vida desde la
perspectiva infantil. Cuenta con dos versiones: un cuestionario para ser completado por los
nifios (entre 8 y 11 afios) (CVI) y un cuestionario para padres y tutores (CVIP). La version
infantil consta de 53 items y la version para padres (orientado a recoger datos objetivos) de 55
items, ambas con formato de respuesta tipo Likert y adecuadas evidencias de su fiabilidad y
validez (Sabeh, Verdugo y Prieto, 2009). Se disefiaron para la obtenciéon de datos sobre el
bienestar de la poblacién infantil, con y sin necesidades especiales, en las dimensiones de
relaciones interpersonales, desarrollo personal, bienestar emocional, bienestar fisico y
bienestar material. La informaciéon extraida puede orientar la puesta en marcha de planes,
programas e intervenciones para la mejora de la calidad de vida en la infancia (Verdugo et al.,
2013). Esta escala CVI fue utilizada por Urzta et al. (2013) en un estudio para comparar la

calidad de vida de nifios de ciudad y de zona rural en Chile.

CCVA - Cuestionario de Evaluaciéon de la Calidad de Vida de Alumnos Adolescentes

(Goémez-Velay Verdugo, 2002).

Se trata de una escala adaptada a las caracteristicas de una poblacion adolescente
con y sin discapacidad. Consta de una serie de enunciados a los que el adolescente debe
expresar su grado de acuerdo o desacuerdo y una pregunta abierta de caracter cualitativo
sobre cada dimension de calidad de vida. Proporciona informacion sobre las dimensiones de
bienestar emocional, integracion en la comunidad, relaciones interpersonales, desarrollo
personal, bienestar fisico, autodeterminaciéon y bienestar material. Su aplicacién es util para
desarrollar planes individualizados de apoyo, ya que sus resultados individuales permiten
concretar areas de intervencion que mejoren la calidad de vida de los adolescentes, incluidos

aquellos con necesidades educativas especificas (Verdugo et al., 2013).
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2.2.2.2. Instrumentos mas relevantes en la evaluacion de la calidad de vida en discapacidad
intelectual

El escaso desarrollo de la calidad de vida en la infancia y adolescencia se acentlia aun
mas si sumamos la discapacidad. Practicamente todo el desarrollo conceptual y metodolégico
en este Ultimo ambito se ha centrado en la etapa adulta, donde si podemos encontrar
instrumentos especificos. Por ello, existe una urgente necesidad de operacionalizar el
constructo de calidad de vida en nifios y jévenes con discapacidad intelectual, no sélo para
mejorar sus resultados personales relacionados con calidad de vida sino también para

desarrollar e implementar evidencia basada en las practicas (Gomez et al., 2016).

Existe un claro consenso acerca de que los individuos con discapacidad intelectual
deben estar directamente implicados en la medida de su calidad de vida, mientras las personas
préximas deben utilizarse como informadores soélo si es absolutamente necesario a causa de
limitaciones comunicativas significativas. La informacion de personas cercanas se considera
como algo adicional que complementa con informacion relevante, pero no sustituye. Dada la
importancia del componente subjetivo, la prioridad debe ser utilizar todos los métodos
disponibles y eficaces para capacitar a las personas con discapacidad intelectual a expresar
sus propias opiniones. Estos métodos incluyen simplificar la formulacién de preguntas y
respuestas, proporcionar alternativas ilustradas de respuesta, utilizar intérpretes y usar
sistemas de comunicacion alternativos y aumentativos (Verdugo et al., 2006; Verdugo y
Schalock, 2009). Esto sigue la misma linea expuesta antes sobre la evaluacion de calidad de
vida en nifios y adolescentes, por lo que debe aplicarse de la misma manera en la

discapacidad intelectual sea cual sea la edad del participante.

Townsend-White, Pham y Vassos (2012) realizan una revision de instrumentos de
calidad de vida para personas con discapacidad intelectual que ademas presenten
comportamientos desafiantes, eliminando los que hacian referencia a la calidad de vida
relacionada con la salud. De los instrumentos encontrados que podian ajustarse a sus criterios,
ninguno habia sido desarrollado especificamente para personas con discapacidad intelectual.
Ademas, los cuatro que se podian utilizar, presentaban un ajuste psicométrico inadecuado y
ninguno recogia las ocho dimensiones del modelo de calidad de vida de Schalock y Verdugo

(2002/2003).
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Hoy en dia existen varios instrumentos Utiles, con suficientes evidencias de validez y
fiabilidad, para la evaluacion de la calidad de vida en discapacidad intelectual pero, todos ellos
estan centrados en la etapa adulta: (a) Escala Calidad de Vida para personas ancianas con
discapacidad (Alcedo, Aguado, Arias, Gonzalez y Rozada, 2008); (b) Escala INTEGRAL
(Verdugo, Gémez, Arias y Schalock, 2009); (c) Escala FUMAT (Verdugo, Gémez y Arias,
2009); (d) Escala GENCAT (Verdugo, Arias, GOmez y Schalock, 2010); (e) Escala INICO-
FEAPS (Gémez, Verdugo y Arias, 2014; Verdugo, Gémez, Arias, Santamaria, Clavero y
Tamarit.,, 2013); (f) Escala SAN MARTIN (Verdugo, Gémez, Arias, Navas y Sanchez, 2014;
Verdugo, GOmez, Arias, Santamaria, Navallas et al., 2013); (g) Personal Outcomes Scale
(Carbé-Carreté, Guardia-Olmos y Giné, 2015; Van Loon, van Hove, Schalock y Claes, 2008).
Todos estos instrumentos se basan en el modelo de calidad de vida de ocho dimensiones de
Schalock y Verdugo (2002/2003) y algunos disponen de autoinforme y heteroinforme, para
recoger la participacion de la propia persona con discapacidad intelectual, siempre que cuente

con buenas habilidades de comprensién y comunicacion.

Algunos de estos instrumentos tiene el comienzo de la edad de aplicacion al final de la
adolescencia (en torno a los 16-18 afios) por lo que podrian utilizarse en jovenes de esas
edades, pero para la etapa infantil y adolescente propiamente dicha sélo encontramos los
instrumentos comentados en el apartado anterior, el CVI-CVIP (Sabeh, Verdugo, Prieto y
Contini, 2009) y la CCVA (Gomez-Vela y Verdugo, 2009), que pueden aplicarse en nifios y
jovenes con discapacidad pero Unicamente si son sujetos que demuestren un alto
funcionamiento. Ambas escalas presentan ciertas limitaciones, puesto que no esta demostrada
su estructura interna de manera empirica y no se encuentra comprobado su ajuste al modelo

de calidad de vida de ocho dimensiones.

Por ello, se reafirma la necesidad de contar con un instrumento con propiedades
psicométricas adecuadas en las etapas de infancia y adolescencia. Este vacio se solventé muy
recientemente con la construccion la Escala KIDSLIFE, especialmente dirigida a cubrir las dos
areas mas deficitarias en la evaluacién de la calidad de vida en la discapacidad intelectual: las
etapas de la infancia y la adolescencia y las personas con discapacidades significativas y

multiples.
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Escala KIDSLIFE (Gémez et al., 2016).

Es el Unico instrumento desarrollado especificamente para nifios y adolescentes con
discapacidad intelectual, con edades comprendidas entre 4 y 21 afios (siempre que se
encuentren dentro del sistema educativo). Es respondida por un observador o tercera persona,
y tiene el objetivo de mejorar resultados personales y guiar el desarrollo de planes centrados
en la persona y apoyos individualizados. Cuenta con 96 items organizados en torno a las ocho
dimensiones de calidad de vida del modelo de Schalock y Verdugo. Todos los items estan
formulados en tercera persona y se responden con una escala de frecuencia de cuatro
opciones. Aunque la escala se ha diseflado para la evaluacion de personas con
discapacidades significativas (i.e., personas con necesidades de apoyo extensas Yy
generalizadas, pluridiscapacidades, discapacidades multiples y profundas, o discapacidad
intelectual severa y profunda), puede aplicarse también a personas con altos niveles de
funcionamiento siempre y cuando cumplan con los requisitos basicos de tener discapacidad
intelectual, una edad comprendida en 4 y 21 afios, recibir apoyos y servicios en algun centro de
tipo social, sanitario o educativo, y no encontrarse en el &mbito laboral. La escala recoge un
conjunto de cuestiones sobre aspectos observables de calidad de vida que pueden ser
respondidas por un observador externo que conozca bien a la persona (al menos desde hace
seis meses) y que tenga oportunidades de observarla durante periodos prolongados de tiempo
en diversos contextos. Por este motivo, los respondientes mas idéneos suelen ser familiares,
profesores y profesionales que le proporcionan apoyos. Los indicadores de la escala KidsLife
cumplen los requisitos de idoneidad, importancia, sensibilidad, observabilidad (Gomez et al.,

2014, 2016) y cuenta con propiedades psicométricas adecuadas (Gomez et al., 2017).

100



2.3. Investigacién sobre calidad de vida en sindrome de Down

Si bien el marco tedrico expuesto deja en evidencia la escasez de desarrollo cientifico
en el area de la calidad de vida en la infancia y la adolescencia —mas aun si lo vinculamos a la
discapacidad intelectual—, esta escasez se realza si centramos la investigacion en el colectivo
de nifios y jovenes con sindrome de Down, para quienes no se encuentra una

operacionalizacion concreta del constructo ni instrumentos especificos de evaluacion.

El sindrome de Down es un campo de estudio frecuente en diferentes areas
psicobiolégicas y comportamentales, pero no se han relacionado estos datos con la calidad de
vida, a pesar de ser conocido que, por ejemplo, sus caracteristicas concretas de salud pueden
determinar una menor de calidad de vida. El panorama cientifico actual, con los conocimientos
y hechos demostrables sobre calidad de vida y sindrome de Down, refleja la necesidad de
instrumentos validados para la poblaciéon diana que sea objeto de estudio. Para algunos
autores, esto descarta los instrumentos desarrollados para personas con discapacidad
intelectual, que no estan dirigidos a personas con esta configuracién genética ni han sido
probados especificamente en ellos. Se debe trabajar en identificar los dominios de calidad de
vida destacados para este colectivo, que sean responsables de cambios en la cognicion de los
nifios, adolescentes y adultos con sindrome de Down. En concreto, los recientes tratamientos
farmacolégicos (por ejemplo) u otro tipo de intervenciones especificas, requieren informacion
sobre sus resultados e impacto en la calidad de vida de las personas y sus familias. Asi, por
ejemplo, la mejora del rendimiento cognitivo mejoraria la calidad de vida o no ya que, al
incrementar el potencial para la independencia y el empleo puede aumentar los niveles de

insatisfaccion con sus vidas (Goodman y Brixner, 2013).

Revisando la bibliografia cientifica correspondiente a la calidad de vida en personas
con sindrome de Down, sin encontrar estudios especificos que la analicen de manera
normativa, se pueden encontrar investigaciones donde se abordan aspectos relacionados o
que incluyen personas con sindrome de Down como parte de la muestra general. Asi, se
encuentran estudios que: (a) consideran el sindrome de Down como una variable que afecta a
la calidad de vida familiar o la calidad de vida de los padres; (b) se centran en un aspecto muy

especifico y su relacion con la calidad de vida; (c) establecen comparaciones con otros
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colectivos o poblaciones; o (d) abordan la calidad de vida general en una poblacion especifica

con sindrome de Down.

En cuanto a la calidad de vida familiar se establece que el sindrome de Down afecta de
manera ineludible al desarrollo de las vidas de los progenitores, siendo objeto de estudio la
percepcion del estrés, la satisfaccidn vital y las estrategias de afrontamiento. El nivel de calidad
de vida, siendo bueno, es mas bajo que en personas ajenas al sindrome de Down (pero mas
alto que en otras discapacidades), por el mayor grado de implicacion y la necesidad de apoyos
psicosociales y recursos, si bien en algunos estudios aparecen altos niveles de cohesién
familiar y la percepcion de una actitud mas prosocial. Se detecta impacto en el funcionamiento
cognitivo, social y en las actividades cotidianas, existen diferentes patrones de funcionamiento
emocional y se destacan como variables determinantes los apoyos sociales y profesionales, las
relaciones familiares y de pareja, el funcionamiento del joven (mas significativo para las
madres) y los factores socioeconémicos (Ajuwon, 2012; Buzatto y Beresin, 2008; Chan,
Abdullah 'y Ling, 2013; Cunningham, 2000; Marchal, Maurice-Stam, Hatzmann, Van
Trotsenburg y Grootenhuis, 2013; Marchal, Maurice-Stam, Houtzager, Van Rozenburg-Marres,
Oostrom, Grootenhuis y Van Trotsenburg, 2016; Sloper, Knuseen, Turner y Cunningham, 1991,
citado en Geok, Abdullah y Kee, 2014; Steel, Poppe, Vandevelde, van Hove y Claes, 2011; Van

der Veek, Kraaij y Garnefski, 2009).

Foley et al. (2014) estudian la relacion entre calidad de vida familiar y las ocupaciones
diarias de jévenes con sindrome de Down. En comparacién con familias con jovenes en
empleo con apoyo, las familias con jovenes en empleo protegido tienden a informar de una
calidad de vida familiar mas pobre, mientras que nivel adecuado de apoyo tiende a disminuir
este efecto. Se concluye, por tanto, que la participacion de los jovenes en empleo ordinario
puede influir positivamente en la calidad de vida familiar. También los servicios que facilitan el
desempefio en actividades de la vida diaria y asesoran a las familias en apoyos y recursos a su

alcance tienen el potencial de influir positivamente en la calidad de vida familiar.

Uno de los estudios mas interesantes en el ambito de la calidad de vida familiar es el
desarrollado por Skotko, Levine y Goldstein (2011b, 2011c), quienes alnan las perspectivas de

progenitores y hermanos. Entrevistados sobre su calidad de vida y bienestar emocional, ambos
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tipos de informadores destacan sentimientos de amor y orgullo, la sensacion de una vida mas
positiva y la buena relacion entre los distintos miembros de la familia, el aprendizaje de valores
como la paciencia, aceptacion, alegria, tolerancia, amabilidad, empatia, descubriendo una
nueva valoracién y apreciacién de la diversidad humana. Las destrezas funcionales del joven
no estan relacionadas con estos resultados, ni las variables sociodemogréficas. Se refleja la
realidad de los desafios y momentos dificiles a afrontar, pero compensados con muchas
recompensas. Los hermanos se identifican como mejores personas, valoran haber vivido
lecciones de vida importantes y se encuentran contentos de aumentar sus responsabilidades.
No obstante, también existe también un pequefio porcentaje que refleja sentirse avergonzado y

arrepentido, lamentando el tiempo que les resta esta condicién.

Los estudios que abordan aspectos especificos que pueden afectar al desarrollo de la
calidad de vida en nifios y jovenes con sindrome de Down analizan el impacto de habilidades
personales (como la competencia aritmética) y enfermedades (orales, periodentales,
respiratorias) en el funcionamiento social, la independencia y la autonomia, el control vy la
imagen personal, las oportunidades y el bienestar fisico, destacando que las limitaciones en
estos aspectos reflejan un impacto negativo en la calidad de vida (Amaral, Oliveira y da Costa,
2007; Buckley y Sacks, 2007; Faragher y Brown, 2005; Verstegen et al., 2013). Terrone et al.,
(2014) estudian la influencia de los diferentes miembros de la familia en la dimension de
desarrollo personal encontrando que, en el caso de las personas con sindrome de Down, son

sobre todo las madres las que tienen mayor impacto.

Un significativo porcentaje de estudios son comparaciones de la poblacion con
sindrome de Down con otros colectivos: (a) relacion fraternal con mas contacto y afecto
positivo en el caso de hermanos de personas con sindrome de Down en comparacion con
hermanos de personas con autismo (Orsmond y Seltzer, 2007); (b) mejor nivel de la madre en
el dominio del ambiente y una mayor interaccion social en el caso de las madres con depresion
de nifios con sindrome de Down en comparacion con las de nifilos con paralisis cerebral y
trastorno del espectro del autismo (Tekinarslan, 2013); (c) mayor capacidad para comunicar el
dolor y localizar su fuente en mujeres con sindrome de Down frente a mujeres con trastornos
del espectro del autismo, siendo el umbral del dolor mas elevado para ambos grupos, en

comparacion a la poblacion general (Kyrkou, 2005); (d) mejor calidad de la relacion entre la
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madre y el hijo con sindrome de Down que con hijos con esquizofrenia o autismo (Esbensen y
Seltzer, 2011; Greenberg, Seltzer, Krauss, Chou y Hong, 2004); (e) evaluacién de la calidad de
vida familiar, comparando familias con hijos con autismo y con sindrome de Down, frente a
familias, con similar estructura sin hijos con discapacidad, donde se reflejaban variaciones en
todas las dimensiones estudiadas (salud, bienestar econémico, relaciones familiares, ocio,
apoyo, comunidad, creencias y desarrollo profesional) bajo la influencia de los valores y las
circunstancias, siendo los niveles de las familias sin la presencia de discapacidad

significativamente superiores (Brown et al., 2006).

En los estudios especificos que abordan la calidad de vida individual y el sindrome de
Down encontramos varias investigaciones destacables, si bien no todas exhiben gran rigor

metodoldgico.

En etapa infantil, las evaluaciones son realizadas por los padres, siendo su percepcion
sobre la calidad de vida del nifio lo que se refleja en los resultados. Algunos son estudios con
una pequefia proporcion de nifios con sindrome de Down en la muestra, que arrojan datos
sobre un bienestar general mas bajo, con limitaciones en el estatus funcional, el desarrollo
evolutivo (destrezas cognitivas, fisicas y sociales) y el funcionamiento emocional (Ballesteros,
Novoa, Mufioz, Suérez y Zarante, 2006; Lau, Chow y Lo, 2006). Focalizada en la infancia del
sindrome de Down de manera exclusiva es la investigacién realizada por Van Gameren-
Oosterom et al. (2011), que revela puntuaciones mas bajas en destrezas motoras, autonomia,

funcionamiento cognitivo y social.

En China, Mok et al. (2014) miden el impacto de las condiciones de salud crénicas en
la calidad de vida relacionada con la salud, siendo los padres los informadores acerca de un
grupo de 109 nifios con sindrome de Down mayores de cinco afios. Los resultados destacan
los problemas de audicién como un predictor significativo de calidad de vida relacionada con la
salud, asi como los problemas de conducta, que los autores relacionan con la frustracion de no

poder comunicarse de manera efectiva.

Mas recientemente, Murphy et al. (2017) realizan un andlisis cualitativo de las
observaciones de padres acerca de la calidad de vida de los nifios con sindrome de Down en

Australia. Segun estos autores, las dimensiones de calidad de vida son diferentes del resto de
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nifios y adolescentes (entre 6 y 18 afios), identificando once: salud fisica, comportamiento y
emocion, valor personal, comunidad, movimiento y actividad fisica, rutina y predictibilidad,
independencia y autoconocimiento, conexion social y relaciones interpersonales, variedad de
actividades, naturaleza y exterior, y acceso a los servicios. Los autores entienden estos datos
como un marco particular para disefiar investigacion desde la perspectiva de los propios nifios,
junto con factores personales y ambientales, asi como un marco para la planificacion de

apoyos en las areas de salud, comunicacién, social y participacion.

También a través de la percepcion de los padres o cuidadores, Xanthopoulos et al.
(2017) evaluaron el impacto de la obesidad en jovenes con sindrome de Down entre 10 y 20
afios. El grupo evaluado obtuvo menores niveles en salud fisica y funcionamiento psicosocial,
pero mejor autoestima relacionada con su imagen personal, presentando menos impacto
emocional en su calidad de vida por la obesidad que los jévenes del grupo control sin sindrome

de Down.

En la etapa adulta, mucho antes que los autores anteriores, Brown (1994) fue pionero
en estudiar la calidad de vida en personas con sindrome de Down como un campo de estudio
con caracter propio. En sus primeras investigaciones desvelaba que el grupo de personas
adultas con sindrome de Down mantenian niveles mas bajos de calidad de vida en casi todas
las areas en comparacion con otros grupos de personas con discapacidad, lo cual resultaba
extrafio y preocupante puesto que en conducta adaptativa y en niveles educativos tenian

mejores puntuaciones.

Casi una década mas tarde, Bottroff et al. (2002) realizaron cuatro estudios
relacionados con la calidad de vida individual (Tabla 14), buscando la perspectiva de la
persona con sindrome de Down. Aunque reconocen la importancia de utilizar personas
cercanas en la evaluacién de la calidad de vida, inciden en que no sustituye la visién de la
persona. Destacan la importancia de las practicas inclusivas para cubrir necesidades y
elecciones del individuo, buscando un concepto sensibilizador que focaliza la atencion en el

bienestar del individuo y en su expresion personal dentro de contexto y ambiente.
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Tabla 14. Estudios realizados en la Universidad de Flinders, Australia (Bottroff et al., 2002).

Sindrome premenstrual Sintomas diferentes a la poblacion general. Diagnoéstico mas complicado y, por tanto,
ignorado. 75% mujeres tienen dolor (50% en poblacion normal). Confusién con trastorno
psiquiatrico o trastorno de conducta.

Desarrollo de amistades Tres tipos de amistad: interaccion casual (compartir espacio fisico), compartir momentos
de ocio (compafiero de juegos practico), confianza y ayuda mutua (comprension,
reciprocidad, compartir). Sélo el 25% llegaba al tercer tipo.

Desafios para el empleo Enfatizan sus razones para querer trabajar: demostrar capacidades.

Las dificultades para los padres (satisfaccion) y de las personas con sindrome de Down
(tipo de trabajo, entre otras, rango méas amplio) son diferentes.

Habilidades necesarias para el empleo: sociales, autoayuda, vida independiente,
entrenamiento en economia.

Iméagenes mentales Caracteristicas mayor viveza y realismo. Tanto en las espontaneas como en las
elaboradas. Reflejo de sus percepciones. Son diferentes entre individuos. La ausencia o
presencia de este proceso puede ayudar o impedir la calidad de vida.

Las conclusiones de estos estudios reflejan que el desarrollo de amistades en la
infancia y la adolescencia mejora las habilidades personales en la etapa adulta, pero ello
requiere una ensefianza especifica ya que, aunque resulta facil hacer amigos, en su mayoria
son compafieros de actividades, por lo que necesitan entrenar habilidades relacionadas (p. e€j.,
resolver conflictos). La autoimagen mejora si el sindrome premenstrual esta controlado pues,
aunque sea un tema de salud, influye en el comportamiento y, por tanto, afecta a la educacion,
el empleo, la vida en la comunidad, la percepcién y la imagen personal, las elecciones y las
necesidades. La existencia de mayores oportunidades de empleo hace a los individuos méas
estables, independientes y competentes, influyendo en la autoestima, el bienestar personal y la
mejora de la calidad de vida de la persona. Consideran a los participantes como personas de
valor y potencial, destacando su reconocimiento personal y su contribuciéon a la sociedad

(Bottroff et al., 2002).

En relacion con la calidad de vida relacionada con la salud encontramos un estudio
realizado en Espafa por Sainz et al., (2010). Aplicaban dos cuestionarios, uno a 868 personas
con sindrome de Down y otro a 706 padres, madres o tutores. El objetivo se centraba en poder
disefiar nuevas acciones que facilitasen una mayor autonomia y participacién de las personas
con sindrome de Down para prevenir el deterioro de su calidad de vida y la discriminacién. Los
resultados indicaron que la mayoria se encuentran contentos con su salud, con la asistencia
sanitaria que reciben y con su imagen corporal; llevan una vida saludable en cuanto a sus
habitos alimenticios; no se aburren y declaran tener una buena red social de amigos y

familiares; orgullosos de si mismos; preocupados por la soledad, pero alegres y de buen
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humor; satisfechos con el dinero que reciben, su formacién y las actividades que realizan,

incluyendo las actividades laborales; bien integrados en la red familiar.

Otros estudios dentro de esta misma area son los desarrollados por Bertoli et al. (2011)
y Graves (2014). Ambas investigaciones estudian la asociacién entre salud, funcionamiento y
calidad de vida, mediante un autoinforme y un informe de personas cercanas. Mientras en el
primero se destaca que el nivel de calidad de vida es pobre por los problemas de salud (con
relaciones sociales limitadas y escasas oportunidades de educacion y empleo), en el segundo
las puntuaciones se encuentran por encima de la media, con unos niveles de salud y cuidados
satisfactorios. Ambos estudios coinciden en destacar actitudes positivas y entusiasmo con su

vida y actividades (Graves et al., 2016).

Rofail et al. (2017), insistiendo en la ausencia de pruebas de evaluacion de calidad de
vida especificas para el sindrome de Down, utilizan el KIDSCREEN-27 para evaluar la calidad
de vida de jovenes (entre 12 y 30 afios) con sindrome de Down en un estudio longitudinal
multinacional. Los resultados se presentan dividiendo la muestra en dos grupos: adolescentes
y jovenes adultos. El grupo de los adolescentes tiene mejor nivel de calidad de vida relacionada
con la salud en relacion con el bienestar fisico, mientras que los adultos tienen mejores
puntuaciones en autonomia y relaciones con los padres. Los autores explican estos resultados
en funcién del nivel de desarrollo personal de las personas con sindrome de Down, que
adquieren sus mejores niveles de autonomia en los afios finales de su adolescencia y que
pueden empezar a mostrar problemas de salud al llegar a la edad adulta. Los jévenes con
sindrome de Down Unicamente muestran niveles inferiores en la dimensién de apoyo social y
relacién con los iguales. Los autores reconocen que estos resultados pueden no ajustarse a la
realidad, ya que el KIDSCREEN no esta redactado para responder a las particularidades de
este colectivo, siendo necesaria investigacion cualitativa para establecer los conceptos clave

importantes para los individuos con sindrome de Down y sus familias.

El mismo instrumento (KIDSCREEN-27) utilizan Shields et al. (2018) para evaluar la
calidad de vida relacionada con la salud informada por los padres de un grupo de nifios y
jovenes con sindrome de Down (entre 5 a 18 afios) en Australia. De manera similar a Rofail et

al. (2017) se detectan niveles inferiores en bienestar fisico y apoyo social, mientras que el resto
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de las dimensiones (bienestar psicologico, autonomia y relaciones parentales) estan en niveles
normales respecto al grupo de referencia. Por grupos de edad, los adolescentes (13 a 18 afios)
tienen menores puntuaciones que los niflos de menor edad en todas las dimensiones,
entendiéndose que existe un vacio mas significativo con sus iguales, pero que llama la
atencion a nivel de bienestar fisico, ya que en estas edades suele darse una situacion estable

en la salud.

En el mismo estudio reflejado antes, Skotko, Levine y Goldstein (2011a) recogen las
perspectivas de las propias personas con sindrome de Down (a partir de 12 afios) en relacion
con su bienestar emocional. Las respuestas reflejan sentimiento de felicidad con sus vidas, de
quiénes son y coémo son, de como se ven en su apariencia personal. Esto aparece
parcialmente relacionado con sus situaciones vitales (percepciones paternas, religion,
geografia, condiciones de salud), aman a su familia y hermanos, hacen amigos facilmente y
pueden ayudar a otras personas. Su autoestima no esté relacionada con sus habilidades. Una
minoria se siente triste, coincidiendo con la vivencia de momentos de transicion significativos

en su vida.

El dUnico intento de conceptualizacion del constructo de calidad de vida para la
poblacion de sindrome de Down lo encontramos en un reciente trabajo de Brown (2014), quien
denuncia que la calidad de vida en este colectivo apenas ha sido investigada frente a la
considerable literatura que hay en discapacidad intelectual y del desarrollo en la que, si bien
algunos estudios incluyen personas con sindrome de Down, existe una gran variedad de
resultados y diferencias en funcion de la genética pero también del ambiente. Para Brown es
fundamental empezar a explorar, con rigor metodolégico, los pensamientos y creencias
personales, aspiraciones, oportunidades e imagenes mentales de las personas con sindrome
de Down, dandoles la oportunidad de expresarse sobre ellos mismos y sus percepciones.
Basandose en los conceptos ser, pertenecer y llegar a ser, establece la base de un modelo de

calidad de vida (Tabla 15).
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Tabla 15. Modelo de calidad de vida de Brown ajustado al sindrome de Down (2014).

BEING Cémo la persona con sindrome de Down se siente y se ve a ella

(SER) misma.

BELONGING Cémo la persona con sindrome de Down se ve a si misma como parte
CALIDAD DE VIDA (PERTENECER) de una familia, colegio, comunidad, empleo.

BECOMING Cémo la persona con sindrome de Down piensa y cree lo que quiere

(ALCANZAR) llegar a ser o alcanzar.

Los conceptos de Brown aplicados al sindrome de Down hablan de: (a) valores,
expresando la diferencia entre la discapacidad intelectual y del desarrollo, y de otras
realidades; (b) dimensiones, destacando la importancia de la participacién de las personas con
sindrome de Down para participar en la definicion de las dimensiones significativas
experimentadas; (c) percepciones, representan la vision del individuo y su manera de
comportarse, intereses y criticas desde una perspectiva conductual porque juegan un rol
importante en el comportamiento de la persona; (d) vida, bienestar de la persona a lo largo de
la vida; (e) holismo, la influencia de los dominios unos con otros, la intervencion en uno afecta a
los demas; (f) eleccion, entendida como autodeterminacion y control de la persona sobre lo que
hace, libertad para hacer lo que se desea; (g) autoimagen, impacto de la percepcién de nuestra

imagen corporal; y (h) empoderamiento, proporcionar control sobre sus propias vidas.

Para Brown (2014) es importante trabajar para el futuro, contemplando el potencial de
las personas, si bien la investigacibn demuestra que, en la etapa adulta, los desafios y
oportunidades tienden a disminuir para las personas con sindrome de Down, al contrario de lo
que ocurre para sus iguales. La inclusion, las relaciones afectivas, las oportunidades de elegir y
equivocarse, el empleo y el ocio, la motivacién y la felicidad, una vida activa y los apoyos,
tienen impacto en la calidad de vida, pero nos encontramos con que no hay medidas para
personas con sindrome de Down, sino medidas para las personas con discapacidad intelectual
que "sirven para el sindrome de Down", como los instrumentos explicados en los anteriores

apartados (Brown, 2014; Brown, Taylor y Matthews, 2001).

Parece indudable que la calidad de vida ha mejorado en los Ultimos afios, los jovenes
tienen una experiencia de desarrollo psicosocial distinta, hay mas programas de estimulacién y
educativos. Las personas con sindrome de Down son mas sanas, mas activas, en lo fisico y en

lo social, estdn mas preparados, son mas educados y tienen mas habilidades cognitivas. Aqui
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reside la importancia de una investigacion mas exhaustiva tanto de los aspectos genéticos
como de los sociales, para llegar a comprender y dar una respuesta a los desafios del contexto
actual donde las personas con sindrome de Down viven y aprenden (Brown y Faragher, 2016;

Coppus, 2017).

2.4. Conclusiones

Dada la escasez de resultados obtenidos en la revision bibliografica y la escasa
relacién de estos con el objetivo de la investigacion, se realizaron revisiones usando como
descriptores o palabras clave (ademas de la expresion ‘quality of life’ y su correspondiente
traduccién al castellano) cada una de las ocho dimensiones de calidad de vida. Tampoco estas
basquedas resultaron exitosas. Ello no hizo mas que reforzar la primera de las conclusiones de
este trabajo: la falta de evidencias empiricas relacionadas con la calidad de vida de las
personas con sindrome de Down. La documentacion encontrada mediante esta estrategia no
desvelo ningudn documento relevante bajo los indicadores ‘Down
syndrome’AND‘emotionalwellbeing’, ‘material wellbeing’OR'physicalwellbeing’. La busqueda
bajo los indicadores ‘Down syndrome’AND'‘self-determination’, ‘social inclusion’, ‘interpersonal
relationships’OR'personaldevelopment’ dio lugar a resultados poco relacionados con aspectos
de calidad de vida, como exposiciones de estrategias de intervencidén practica, caracteristicas
de la autonomia personal, estudios de casos, motivacion, vida independiente y aficiones
personales. La asociacion de ‘Down syndrome’AND‘rights’ rescataba documentos

reivindicativos, filoséficos y de debate.

Existe un gran consenso en el ambito internacional acerca de la consideracion de
calidad de vida como constructo multidimensional, de naturaleza dinamica y la influencia de
una gran variedad de factores personales y ambientales, asi como el énfasis en el
protagonismo de la persona y su participacion en el proceso de evaluacion e intervencion (Van
Hecke et al., 2017). Sobre otros aspectos continua el debate, especialmente acerca del método
ideal para evaluar el constructo, el uso y la influencia de informadores y la preferencia por

instrumentos generales o enfocados a un colectivo o grupo especifico.
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El constructo de calidad de vida ha permitido trasladar la discusion filoséfica con foco
en la sensibilizaciéon sobre la mejora de las circunstancias de vida en el plano abstracto a otro
mas empirico, practico y concreto, creando estrategias de accién encaminadas a convertir en
hechos evaluables y basados en la evidencia todos aquellos conceptos y contenidos que,
aparentemente, eran un mero discurso. No obstante, aun resulta necesario trabajar para
fortalecer la influencia del concepto como agente de cambio social y su uso como parte integral
del funcionamiento de las organizaciones e instituciones, redefiniendo los sistemas vy
generando nuevas estrategias de gestién; lograr para los usuarios una participacién activa y
significativa como actores claves que identifiguen sus resultados personales; reducir la
discrepancia entre éstos y los indicadores comunitarios; basar la provision de servicios y
apoyos en predictores de calidad de vida; y desarrollar politicas publicas basadas en sus
principios, alineando la investigacién con la practica y con la politica (Gémez, 2010; Schalock et

al., 2005; Schalock, Gardner y Bradley, 2006, 2007/2009; Verdugo et al., 2010).

El constructo de calidad de vida estd completamente asumido y profundamente
intrincado con los principios que rigen la politica de la mayor parte de las organizaciones y
entidades al servicio de las personas con discapacidad. Justifica la orientaciéon actual de
posicionar a la persona con discapacidad intelectual como protagonista y principal actor en la
organizacion de su propia vida, convirtiéndose en una herramienta tremendamente Util e
imprescindible. Asi, la teoria de calidad de vida individual hace cuatro grandes contribuciones
al campo de la discapacidad (Schalock et al., 2016), pues provee: (a) directrices de politicas y
estandares para la aplicacién de principios tales como la inclusién, equidad, empoderamiento y
autodeterminacion; (b) un marco de investigacion para evaluar para evaluar el papel moderador
y mediador de variables que inciden en los resultados personales relacionados con la calidad
de vida; (c) un enfoque empirico, basado en evidencias, para el desarrollo de politicas, formar a
los profesionales y dirigir las estrategias de calidad de las organizaciones; y (d) un marco para

solventar problemas.

Sin embargo, si trasladamos estos datos al ambito de la infancia y la adolescencia (con
y sin discapacidad) encontramos que el amplio trabajo de investigaciéon y conceptualizacion
desarrollado con el constructo no evoluciona de forma pareja en estas etapas. En la infancia y

adolescencia hay numerosos estudios sobre calidad de vida relacionada con la salud y algunos
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gue inciden sobre la percepcién del nifio o joven sobre sus experiencias vitales, pero los
intentos de conceptualizacion no han dado lugar a un modelo operativo consolidado cuya
validez haya sido demostrada cientificamente. Los instrumentos estan focalizados en su
mayoria en la calidad de vida relacionada con la salud, siendo las Unicas excepciones las
escalas KIDSLIFE (Gomez et al., 2016) (dirigidas a nifios y adolescentes con discapacidades
significativas), CVI-CVIP (Sabeh et al., 2009) y CCVA (Gomez-Vela y Verdugo, 2009), que se

basan en el modelo de calidad de vida de Schalock y Verdugo (2002/2003).

Si avanzamos un paso mas y nos colocamos en el ambito del sindrome de Down, el
vacio se acentlia. A pesar de estar reconocido un definido perfil neuropsicoldgico y unas
condiciones de salud especiales, estos hechos probados no han dado lugar a evaluaciones
especificas de calidad de vida (ni relacionada con la salud, que seria lo mas destacado, ni
generales, especificos que determinen los indicadores mas relevantes para este colectivo). Los
estudios realizados hasta la fecha se caracterizan por introducir a los sujetos con sindrome de
Down como participantes en muestras generales o, si son estudios focalizados en personas
con sindrome de Down o sus familias, por la utilizacion de instrumentos de evaluacion
generales, en los cuales no se comprueba su adecuaciéon y ajuste a las peculiares

caracteristicas del colectivo.

A pesar de lo establecido en los principios de medicién de la calidad de vida, suele
ocurrir que las personas con discapacidad intelectual no son preguntadas acerca de su calidad
de vida, normalmente por la anticipacion de limitaciones de comprension, cognicién y
comunicacién. Si bien no hay investigacién que demuestre si las personas con sindrome de
Down pueden responder a un autoinforme de forma fiable, el estudio realizado por Skotko,
Levine y Goldstein (2011a) demuestra que pueden comprender y responder a un cuestionario
acerca de sus autopercepciones, por lo que los investigadores cada vez recomiendan mas que
se realicen esfuerzos para darles voz y asi obtener valiosos datos directamente de ellos

(Brown, 1998; Rofail et al., 2017).

Varios autores coinciden en afirmar el vacio existente sobre evidencias empiricas
acerca del nivel de calidad de vida de las personas con sindrome de Down, a pesar de que

este sindrome a menudo se relaciona con menores niveles de calidad de vida, ya sea en
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funcién de estados cronicos de salud u otras peculiaridades (Brown, 1998; Goodman y Brixner,
2013; Mok et al., 2014; Rofail et al., 2017). Resulta claro, por tanto, que urge reforzar el campo
de la calidad de vida en la infancia y la adolescencia, con y sin discapacidad, desarrollando
estudios de investigacion focalizados en configurar un modelo operativo sélido, con evidencias
empiricas, asi como determinar los indicadores especificos de las dimensiones para los
diferentes colectivos presentes en la sociedad, mediante la adaptacion de instrumentos que

contemplen sus caracteristicas especificas y se ajusten a su realidad cotidiana.

En conclusién, de la revision de bibliografia cientifica realizada en este campo se
pueden destacar algunas conclusiones claras: (a) escasez de desarrollo del modelo conceptual
de calidad de vida en la infancia y la adolescencia; (b) falta de desarrollo del modelo conceptual
de calidad de vida en la infancia y la adolescencia en el ambito de la discapacidad intelectual;
(c) poco desarrollo de metodologia para la evaluacién de calidad de vida en la infancia y la
adolescencia en el &mbito de la discapacidad intelectual; (d) carencia de estudios de calidad de
vida focalizados de manera exclusiva en el sindrome de Down; (e) validez de los
heteroinformes, pero como una parte complementaria a la percepcion de la persona y no
sustituyéndola, debiéndose analizar ambos de manera separada para buscar coincidencias y
diferencias; y (f) tanto las personas con discapacidad intelectual como los nifios y adolescentes
son informadores validos en una evaluacién de su calidad de vida, existiendo estrategias que

pueden garantizar y facilitar su comprension y la comunicacién de sus ideas.
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PRESENTACION DEL ESTUDIO EMPIRICO

Como hemos puesto de manifiesto en la justificacion teérica de este trabajo, existen
estudios relacionados con calidad de vida en personas con sindrome de Down,
fundamentalmente focalizados en la salud y algunos centrados en dimensiones especificas de
calidad de vida (p. €j., actividades de la vida diaria, bienestar, caracteristicas familiares). No
suelen ser estudios especificos sobre sindrome de Down, sino en los que este colectivo se
incluye dentro de muestras generales de personas con discapacidad intelectual. Apenas se han
llevado a cabo investigaciones en esta poblacién que analicen la calidad de vida desde una
perspectiva integral (no relacionada con la salud), especificas sobre sindrome de Down, ni
existen instrumentos especificos que permitan evaluar su calidad de vida, utilizandose escalas
generales para personas con discapacidad intelectual. A ello se suma que la mayor parte de la
informacion suele estar centrada en las etapas adultas, existiendo escasa investigacion sobre
las etapas de la infancia y la adolescencia.

Por estas razones, teniendo en cuenta que el sindrome de Down puede dar lugar a
unas caracteristicas y condiciones particulares, resulta necesario operativizar el concepto de
calidad de vida en nifios y adolescentes con sindrome de Down (i.e., discernir qué es lo
importante en sus vidas durante estas etapas), asi como desarrollar instrumentos que permitan
la evaluacion de resultados personales especificos relacionados con calidad de vida, de modo
que podamos contar con informacién vélida y fiable que guie las practicas en la atencion,

Servicios y apoyos que proporcionamos a personas con sindrome de Down desde su infancia.

Pese a que existen en el contexto espafiol, como hemos visto, dos instrumentos para la
evaluacion de la calidad de vida en nifiosy adolescentes con discapacidad intelectual, el CVI-
CVIP (Sabeh, Verdugo, Prieto y Contini, 2009) y adolescentes, el CCVA (Gbémez-Vela y
Verdugo, 2009), ambos cuentan con limitaciones tanto metodolégicas como psicométricas. Los
dos tienen como foco nifios y adolescentes con un alto nivel de funcionamiento y, aun
basandose en el modelo de ocho dimensiones de calidad de vida, su estructura interna no se

ajusta al modelo conceptual.
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La reciente construccion y publicacion de la escala KidsLife (Gomez et al., 2016),
centrada en el modelo de calidad de vida de ocho dimensiones y cuya estructura interna si se
ajusta a ocho dimensiones de calidad de vida, con foco de evaluacion en los nifios y
adolescentes con discapacidades significativas, crea la oportunidad para desarrollar esta
investigacion, que se propone comprobar el ajuste de dicha escala general para una poblacion
de caracteristicas especificas como es el colectivo de nifios y jévenes con sindrome de Down.
Si fuera necesario, el estudio se completaria mediante la adaptacion de la escala a dicho

colectivo.

Por ello, el trabajo se estructurd en tres fases: (a) un primer estudio preliminar donde se
comprobd la adecuacién de la escala KidsLife general a nifios y jévenes con sindrome de
Down; (b) un segundo estudio de adaptacion y validacion de la escala original a personas con
sindrome de Down, desarrollando la escala KidsLife-Down; y (c) un tercer estudio donde se
realiz6 una evaluacién de la calidad de vida durante la infancia y la adolescencia del colectivo
con sindrome de Down, con el instrumento KidsLife-Down, lo que ofrece unos primeros
resultados de calidad de vida global de esta poblacidn especifica, algo que no se ha realizado
en Espafia hasta la fecha.

Esta parte empirica finaliza con un capitulo de Discusién donde se ofrecen las
conclusiones y datos mas relevantes de la investigacion, asi como futuras lineas de actuacion

para seguir abordando este campo de estudio.
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CAPITULO 3. ADECUACION DE LA ESCALA KIDSLIFE

3.1. Introduccién y objetivos

Desde principios del afio 2013 hasta finales del afio 2015, se realiz6 un estudio para el
desarrollo y la validacion de la escala KidsLife (Gomez et al., 2016), instrumento creado para la
evaluacion de la calidad de vida de nifios y jovenes con discapacidad intelectual. Por definicion,
los nifios y adolescentes con sindrome de Down entraban en ese grupo de investigacion y, por
tanto, se recibi6 durante el estudio un niumero considerable de escalas sobre este colectivo. Sin
embargo, durante el proceso de recogida de datos para dicha validacion de la escala KidsLife,
se fueron observando, a través de la respuesta a las consultas y dudas de los informadores,
problemas de ajuste y de interpretacion de las preguntas cuando el sujeto era nifio o joven con
sindrome de Down, sobre todo, cuando los informadores eran los familiares, pero también en el
caso de algunos profesionales.

Asi, aunque la submuestra formada por nifios y jovenes con sindrome de Down no era
muy elevada en comparacion con el tamafio de la muestra de validacion (n= 1.060), en marzo
de 2016 se decidi6 realizar una primera valoracion del ajuste y funcionamiento de la escala
KidsLife para este colectivo, con el objetivo de comprobar mediante andlisis cualitativos y
estadisticos si existian una adecuada respuesta de esta poblacién a la escala, tal como se
presentaba en su version piloto original (una versiéon con mas items de lo que luego seria su
version final).

3.2. Método

3.2.1. Participantes

La muestra de participantes en este estudio era una parte de la muestra general
utilizada para la validacion de la escala KidsLife (Gomez et al., 2016). Si bien la versién piloto
de la escala original fue disefiada para la evaluacion de personas con discapacidades
significativas (i.e., personas con necesidades de apoyo extensas y generalizadas,
pluridiscapacidades, discapacidades multiples y profundas, o discapacidad intelectual severa y
profunda), los autores establecen que podia aplicarse también a personas con altos niveles de
funcionamiento siempre y cuando cumplieran tres requisitos basicos: (a) tener discapacidad

intelectual; (b) una edad igual o inferior a 21 afios; y (c) encontrarse dentro del sistema
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educativo. Por ello, a priori, la escala resultaba adecuada también para la evaluacion de la

calidad de vida en nifios y jovenes con sindrome de Down que cumplieran esos requisitos.

Dado que se trata de una escala basada en la observacion sistematica de la persona
cuya calidad de vida se pretende evaluar, el instrumento ha de ser cumplimentado por un
profesional o familiar que: (a) conozca bien a la persona (desde hace al menos seis meses); y
(b) tenga oportunidades de observarla durante periodos prolongados de tiempo en diferentes

contextos.

En la muestra de validacion de la escala KidsLife, participaron un total de 1.060
personas, 297 de las cuales eran nifios y jévenes con sindrome de Down, entre los 4 y los 21
afios, como se puede observar en la Figura 2. Para realizar el informe de esas 297 personas,
se conto con 236 informadores, de 68 entidades o asociaciones diferentes. Mas de la mitad de
los informantes eran padres o madres (55,6%) y el resto profesionales de atencién directa
(profesores y psicélogos fundamentalmente). El 56,2% de los informadores eran mujeres. La
media de los afios de relacion con la persona evaluada era de ocho afios (DT= 5,24) y la
frecuencia del contacto, en el 82% de los casos, era de varias veces por semana (diaria),

seguida por una vez a la semana (12,5%).

®m Numero de informadores por categoria

Hermano

Orientador

Logopeda

Terapeuta Ocupacional
Educador

Padre

Profesor

Psicologo

Madre 141

Figura 2. Relacion de los informadores con la persona evaluada.

120



El grupo de nifios y jévenes evaluados se repartian entre 172 nifios (57,9%) y 125
nifias (42,1%). El rango de edad abarcaba el que establecia la escala, de 4 a 21 afios, con
predominio de participantes entre los 9 y 14 afios. La media de edad era de 11,9 afios (DT=
4,7), siendo la mediana 12 afios y la moda 14 afios. La distribucion de la muestra por edad y

sexo se puede consultar en la Figura 3.
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Figura 3. Histograma de la poblacion por edad y sexo.

La mayor parte de los nifios y jovenes con sindrome de Down evaluados, segun las
valoraciones de sus informadores (que en la gran mayoria de los casos no se corresponde con
una evaluacion sistemética o estandarizada sino con una impresion clinica), presentaba (ver
Figuras 4, 5 y 6) un nivel de discapacidad intelectual moderado (66,7%) y un grado 2 de
Dependencia (45,1%), con necesidades de intensidades de apoyo entre intermitentes (41,8%)
y extensas (31,3%). Los diagnosticos mas relevantes asociados a los nifios y jévenes con
sindrome de Down en esta muestra eran las cardiopatias (89,6%), discapacidad visual (10%) y
discapacidad fisica asociada a miembros inferiores (5%). Porcentajes mucho menos
significativos se observaban en cuanto a la presentacién de problemas de conducta (3,7%),
trastornos del lenguaje (3%), trastornos del espectro del autismo (3%) y problemas de salud

graves (3%).
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mNumero de sujetos segun nivel de discapacidad = Ndmero de sujetos segln grado de

intelectual dependencia
Profundo | 2 Grado 3 68
Severo 59
Grado 2 134
Moderado 198
Leve 38 Grado 1 95
Figura 4. Nivel de discapacidad intelectual. Figura 5. Nivel de dependencia.

mNUmero de sujetos segln intensidad de apoyos

Generalizado 38
Extenso 93
Intermitente 124
Limitado 42

Figura 6. Nivel de necesidades de apoyos.

Practicamente la totalidad de la muestra de nifios y adolescentes con sindrome de
Down contaba con familia (99,5%) y vivia en el domicilio familiar (89,2%). El tipo de

escolarizacion se dividia mayoritariamente entre ordinaria (57,2%) y especial (32,7%).

De las entidades participantes, el 67,3 % eran de tipo privado, predominando servicios
de tipo educativo (65%) frente a los sociales (31,6%) o sanitarios (3,4%), si bien este dltimo
dato era dificil de clarificar, puesto que muchas entidades y asociaciones conjugan servicios
tanto sociales como educativos. La gran mayoria de las entidades se localizaban en el &mbito

urbano (88,2%).

La muestra estaba conformada por participantes de 16 comunidades auténomas
espafiolas (Figura 7), siendo Cantabria la Gnica comunidad autbnoma que no colaboré. Las

mas representadas fueron Andalucia (16,2%), Murcia (14,1%), Castilla y Leén (10,8%), Galicia
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(9,8%), Comunidad Valencia (8%) y Catalufia (8%) (Tabla 16). En total se recibieron

cuestionarios de 38 provincias y 64 localidades de todo el territorio espafiol.

® Numero de participantes por comunidades

Canarias

La Rioja

Com. Madrid
Navarra

Islas Baleares
Aragon

Pais Vasco
Castilla La Mancha
Extremadura
Prin.Asturias
Catalufia

Com. Valenciana
Galicia

Castillay Ledn
Reg. Murcia
Andalucia

Figura 7. Distribucién de los participantes por comunidades auténomas espafiolas.

Tabla 16. Distribucién de participantes por provincias.

Provincia N Porcentaje de participacion
Murcia 42 14,1%

Sevilla 27 9,1%

Asturias 22 7,4%

Cérdoba 18 6,1%
Castellon 17 5,7%

A Corufia 16 5,4%

Avila 14 4,7%

Gerona 12 4%

Badajoz 10 3,4%
Pontevedra 10 3,4%

Toledo 10 3,4%

Caceres 9 3%

Palencia 9 3%

Resto de provincias - Inferiores a 3%
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3.2.2. Instrumento

Como hemos comentado anteriormente, Gomez et al. (2016) acometieron la tarea de
desarrollar una escala de evaluacion de calidad de vida de nifios y adolescentes con
discapacidades significativas, debido al vacio que existia en la conceptualizaciéon de la calidad
de vida para este colectivo y la ausencia de un instrumento adecuado para la medicion de
resultados personales que posibilitara una guia para los programas de servicios y planes

individuales.

El desarrollo de la escala KidsLife siguié los pasos especificados por Verdugo, Gémez,
Arias y Navas (2010) para la construccion de escalas de evaluacion e investigacién. Asi,
primero se procedié a la construccién de un conjunto de items, mediante una exhaustiva
revision de la literatura cientifica sobre calidad de vida en nifios y adolescentes, mediante la
cual se identificaron indicadores centrales para cada una de las dimensiones e items
potenciales para cada indicador, formando un conjunto de 200 items (25 por cada dimensién).
Los items se redactaron de manera clara, sin ambigiiedades, sin dobles sentidos ni diferentes
posibilidades de comprension, con un lenguaje apropiado y ajustado a la poblacién a la que se
dirigia. Los enunciados eran cortos, simples, reflejando una sola accién o situacion, evitando

términos de negacion.

Este conjunto de items fue sometido a una consulta de jueces, realizdndose un estudio
Delphi (Gébmez, Pefa, Alcedo et al., 2014) en cuatro rondas, con 14 expertos en el concepto de
calidad de vida y profesionales con una amplia experiencia en la intervencién y atencion a
personas con discapacidades significativas. En esta fase del estudio, los jueces debian valorar
la idoneidad, importancia, sensibilidad y observabilidad de cada item y su enunciado (Verdugo,
GOmez, Arias y Navas, 2010). Los criterios usados para valorar si un item era adecuado fueron
la media, la desviacion tipica y el porcentaje de acuerdo. En cada una de las rondas se fueron
afiadiendo o quitando items segun la sugerencia de los expertos y las consideraciones de los
autores, hasta que finalmente quedaron 167 items en el conjunto, de los cuales se eliminaron
11 por resultar redundantes, formando la version piloto de la escala 156 items, todos ellos con

suficientes evidencias de validez de contenido.
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Asi, la version piloto de la escala KidsLife contaba con 156 items organizados en torno
a las ocho dimensiones de calidad de vida del modelo de Schalock y Verdugo (2002/2003) (i.e.,
bienestar fisico, bienestar emocional, bienestar material, relaciones interpersonales, desarrollo
personal, inclusién social, autodeterminacion y derechos). Cada dimensién contaba con un total
de 20 items, excepto inclusion social, que tenia 16 items. Todos los items se formularon en
tercera persona y contaban con un formato de respuesta de frecuencia de cuatro opciones
(nunca, a veces, frecuentemente, siempre). Era un informe completado por un observador
externo. La escala contaba también con un formulario de consentimiento informado, asi como

recogida de datos sociodemograficos de interés para la investigacion.

La construccion de la escala KidsLife cumple con los principios basicos establecidos
por Claes, Van Hove, Van Loon, Vandevelde y Schalock (2010) sobre la medicién de calidad
de vida relacionada con resultados personales en el campo de la discapacidad intelectual. Asi,
esta basada en un marco conceptual con evidencias de validez, los analisis de los datos guian
el procedimiento, la construccion de los items siguen una metodologia correcta y los
coeficientes de correlacion son adecuados, se demuestra la validez concurrente y se plantean
preguntas relacionadas, ya que los autores inciden en que los resultados del estudio abren
otras posibilidades, como ajustar la escala a poblaciones especificas y a otros paises de habla

hispana (Gomez et al., 2016).

3.2.3. Procedimiento

La recogida de datos para la investigacién se llevo a cabo a través del contacto con
organizaciones, centros, colegios y proveedores de servicios que trabajan con personas con
discapacidad intelectual menores de 22 afios en las diferentes comunidades auténomas de
Espafa. Para ello, se realiz6 una exhaustiva blsqueda de servicios educativos y sociales y se
envié un correo electronico a todos los potenciales participantes explicandoles los objetivos de
la investigacion y pidiéndoles su participacion. Este estudio también tuvo su difusion a través
de la pagina web del Instituto Universitario de Integracion en la Comunidad (INICO), sus redes

sociales y en encuentros y jornadas cientificas.
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Una vez que las entidades mostraban interés por participar, se enviaba un correo
electrénico con informacion y detalles sobre la investigacién y un enlace hacia un registro
electrénico de participantes (N= 121). En dicho registro, se les pedia el nombre del centro, el
namero de potenciales evaluaciones y detalles sobre un contacto dentro de la organizacion
(nombre, nimero de teléfono o correo electrénico). El equipo de investigacion mantenia
contacto a través del correo electrénico para proporcionar mas informacion sobre el estudio y
dar un enlace para que los participantes tuvieran acceso a la version electronica de la escala
(que se completaba de manera virtual) y al manual de instrucciones. También se proporcionaba
un namero de teléfono y una direccién de correo electrénico para uso de los participantes si
tenian dudas, consultas, sugerencias o comentarios. Durante el contacto, se acordaba una

fecha limite para completar el nUmero de escala prometido.

A este procedimiento de contacto y difusidon se unié la informacién enviada desde la
federacion Down Espafia a sus entidades socias, impulsando la investigacion y animando a la
participacion en el mismo. No todas las entidades que mostraron interés llegaron a completar
las escalas, aduciendo razones que incluian falta de tiempo o de personal, participacion en
otros estudios simultdneamente o la no obtencién del consentimiento por parte de padres o

representantes legales.

3.2.4. Andlisis de datos

El analisis de datos contd con un procedimiento mixto. Por un lado, se analiz6 de forma
cualitativa el contenido de los comentarios recogidos por los informadores y los errores
cometidos al responder a los items y, por otro lado, se realizaron andlisis estadisticos
cuantitativos de los datos de calidad de vida de la muestra seleccionada, utilizando métodos
propios de la Teoria Clasica de los Test (TCT). Los andlisis se realizaron con el programa
informéatico SPSS v.22. Durante la codificacion de los datos, previa a los analisis, se
transformaron las puntuaciones de los items inversos, de manera que su impacto en los

resultados fuera el correcto.
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3.3. Resultados

3.3.1. Estudio cualitativo de las respuestas

Desde los primeros momentos de aplicacion de la escala se recibieron consultas sobre
la interpretacién de determinados items y sobre la posibilidad de no contestarlos por no
ajustarse a las condiciones de vida de la persona evaluada cuando ésta tenia sindrome de
Down. En las escalas completadas en formato entrevista, se veia la necesidad de poner
ejemplos concretos de determinadas circunstancias para acercar el contenido de la pregunta a
situaciones vividas por el nifio o joven con sindrome de Down. Estos problemas de ajuste y de
interpretacién de los items por parte de los informadores daba lugar a respuestas erroneas y
desajustadas, ya que no eran capaces de ir mas all4 de la pregunta y contemplarla desde su
realidad, por lo que optaban por contestar mediante extremos y, en ocasiones, sin seguir las
instrucciones indicadas en el manual para estos casos. Todas estas consideraciones se

pueden consultar en las Tablas 17 y 18.

Tabla 17. items con errores frecuentes de respuesta.

i10: Se toman medidas especificas para potenciar su Hablar de "medidas especificas" para potenciar la

participacion en la comunidad.

i51: Las personas que le proporcionan apoyos aplican
técnicas de Apoyo Conductual Positivo.

i53: Las personas que le proporcionan apoyos saben
cémo enfrentarse a una situaciébn de crisis
(agresiones o autolesiones).

i57: Tiene una dieta adaptada a sus caracteristicas.

i61; Se toman medidas especificas para prevenir o
tratar problemas derivados de discapacidades fisicas
(espasticidad, deformidad)

i65: Recibe apoyos que le garantizan un adecuado
confort postural.

i70: Se toman medidas especificas en relacién con su
movilidad.

i72: Dispone de servicios de rehabilitacion.

i76: Las personas que les proporcionan apoyos saben
utilizar las medidas técnicas necesarias para su
movilidad.

i77: Ayudas técnicas adaptadas de manera individual.
i78: Dispone de ayudas técnicas que necesita.

i91: ayudas técnicas para maximizar su autonomia.
i85: El lugar en el que vive dispone de mobiliario
adecuado a sus caracteristicas fisicas.

i87: Se toman medidas especificas para adaptar su
entorno a sus capacidades y limitaciones.

i110: Se informe sobre la aplicacién de medidas de
contencién fisica o mecéanica.

i111: Cuenta con la autorizacion legal necesaria para
aplicar medidas de contencion.

participacién social, no es algo que comprendan los padres.
Ellos no hacen nada especial y contestan negativamente,
pero en su realidad puede que si pongan en marcha medidas
gue encajen en la pregunta.

Al hablar de Apoyo Conductual Positivo pueden no conocer
qué es, y responder de manera negativa. Es una de las
preguntas dirigidas Unicamente a profesionales.

Las situaciones de crisis no son entendidas ni asumidas por
los padres. Ese tipo de situaciones no aparecen en la vida de
sus hijos. La interpretan con foco muy negativo y grave.
Hablar de dieta es algo especifico. Ellos pueden vigilar los
alimentos que toman sus hijos, pero no lo consideran dieta,
es algo normalizado. Contestan “nunca”.

Ese tipo de discapacidades fisicas son poco comunes en el
sindrome de Down. Contestan "nunca" porque no van mas
alla a otro tipo de ejemplos que puedan darse en sindrome de
Down.

También lo entienden como algo no necesario ni presente.
Contestan "nunca”.

No lo creen necesario ni presente. Contestan "nunca". No
hacen un esfuerzo por reinterpretarlo en su vida cotidiana.

En referencia a las ayudas técnicas en general, los
informadores lo interpretan como algo muy especifico. Es
poco usual su uso en sindrome de Down y los padres
contestan "nunca" al no usarlas ni tenerlas presentes.

idem a lo anterior. Muchas respuestas en "nunca’".

No alcanzan a ver su significado, puede que hagan alguna
adaptacion, pero no lo consideren "especial, ni especifico”" y
contestan "nunca".

A pesar de que existe una anotacién sobre estas preguntas,
indicando que se conteste "siempre" si no se utilizan estas
medidas, los informadores contestan frecuentemente "nunca".
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Tabla 18. Percepcion subjetiva de los informadores en referencia a la realidad de la vida de nifios y adolescentes con
sindrome de Down.

i15: Participa en celebraciones familiares.

i46: Tiene problemas de conducta (auto y
heteroagresivas)

i53: Las personas que le proporcionan apoyos saben
cémo enfrentarse a una situacion de crisis.

i57: Tiene una dieta adaptada a sus caracteristicas.
i58: Toma la cantidad de comida y liquidos
aconsejada.

i61; Se toman medidas especificas para prevenir o
tratar problemas derivados de discapacidades fisicas
(espasticidad, deformidad)

i63: Se toman medidas especificas para prevenir o
tratar el dolor

i65: Recibe apoyos que le garantizan un adecuado
confort postural.

i68: Se supervisa el uso o la necesidad de la
medicacion de manera periddica.

i70: Se toman medidas especificas en relaciéon con su
movilidad para fomentar su independencia.

i76: Las personas que le proporcionan apoyos saben
utilizar las ayudas técnicas para su movilidad.

i77: Ayudas técnicas adaptadas de manera individual.
i78: Dispone de ayudas técnicas que necesita.

i91: Ayudas técnicas para maximizar su autonomia.
i85: El lugar en el que vive dispone de mobiliario
adecuado a sus caracteristicas fisicas.

i86: El lugar en que vive estd adaptado a sus
caracteristicas fisicas, sensoriales...

i87: Se toman medidas especificas para adaptar su
entorno a sus capacidades y limitaciones.

i110: Se informe sobre la aplicacion de medidas de
contencién fisica 0 mecénica.

i111: Cuenta con la autorizacién legal necesaria para
aplicar medidas de contencion.

i142: Se proporcionan oportunidades para que la
familia participe en sus actividades.

i143: Mantiene el contacto que desea con su familia.
i156: Dispone de recursos que facilitan el contacto
con sus seres queridos.

No contemplan la finalidad de la pregunta, ya que la totalidad
de los nifios y jévenes con sindrome de Down en esas
edades viven con sus familias.

En el sindrome de Down los problemas de comportamiento
son de tipo disruptivo: correr, escaparse, gritar, abrazarse en
exceso...

Las crisis pueden venir de los problemas de conducta
anteriores o por bloqueos personales antes situaciones
inesperadas, pero no son comunes las agresiones y los
informadores no reajustan la pregunta a su realidad, se
limitan a los ejemplos expuestos, que no ocurren en
sindrome de Down.

No lo valoran como algo que haya vigilar especificamente, a
pesar de la frecuencia de intolerancias.

El ejemplo hace que se interpreta como discapacidades
significativas de tipo fisico, y no lo ajustan a su realidad.

Es interpretado como la presencia de un dolor crénico
derivado de una discapacidad.

No suelen necesitar actuaciones concretas de confort
postural.

No toman medicacion de manera constante en el tiempo.

No se requiere tanta especificidad para la movilidad

Se entienden mas por ayudas técnicas para la movilidad,
tipo prétesis algo que no es comun.

No requieren de mobiliario adecuado especifico

No ven necesario adaptar el entorno (aunque se haga, son
intervenciones tan asumidas y naturales que no lo valoran).

No se suele necesitar contencion fisica

El tiempo con la familia es diario y cotidiano, ya que viven
juntos. No requieren de actividades especiales para
compartir.

No se comprende por qué deberia facilitar el contacto con
sus seres queridos si comparten la vida cotidiana.

En la dimension de bienestar fisico, por ejemplo, generaban rechazo las preguntas

sobre ayudas de movilidad, confort postural o dolor crénico, por asociarlas a discapacidades

fisicas significativas no presentes en el sindrome de Down. En cambio, se valoraban muy

positivamente los items que indagaban sobre programas preventivos de salud y

discapacidades sensoriales, ya que ambos supuestos son muy significativos en el sindrome de

Down, principalmente durante esas edades.
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En muchas situaciones, se hacia una interpretacion erronea del contenido de la
pregunta, debido a que los ejemplos proporcionados (o la ausencia de ellos) llevaban a una
comprension y visualizacién de la situacion parcial y sesgada hacia otra realidad diferente al
sindrome de Down, como ocurria al hablar de situaciones de crisis 0 problemas de conducta,
donde los ejemplos redactados inducian a pensar en personas con discapacidades

significativas y graves afectaciones.

En general, las dificultades que se plasmaban en las respuestas de los informadores
durante la aplicacion de la escala se pueden resumir en: (a) habia muchas preguntas que,
segun el criterio de los informadores, estaban destinadas Unicamente a jévenes adultos, del
final del rango de edad, no a nifios pequefios; (b) dado que la mayoria de informadores eran
padres y madres, tenian dificultades en comprender el lenguaje técnico en que estaba escrita
la escala, no se consideraban a si mismos ni a su circulo intimo como "personas de apoyo"; (c)
existia tendencia a contestar en positivo, pensando que varios items solo eran aplicables a
otras discapacidades, no entrando a analizar su contenido ni a aplicarlo a sus circunstancias;
(d) las dimensiones de bienestar fisico, bienestar material y derechos obtenian puntuaciones
positivas extremadamente positivas; (e) existia diferente percepcion y comprensién de la
escala entre familiares y profesionales; (f) los padres y madres tendian a contestar con
extremos (respuestas mayoritarias de siempre/nunca), aunque tales opciones no se ajustaran a

la realidad.

3.3.2. Anédlisis descriptivos de las puntuaciones de la evaluacion de calidad de vida
Se realizaron analisis para determinar los estadisticos descriptivos (medias vy
frecuencias) de la escala para la submuestra de personas con sindrome de Down, con el

objetivo de comprobar si los items tenian un adecuado poder discriminativo.

El rango de las puntuaciones vélidas para los items podia ir desde 1 (respuesta de
nunca, minima puntuacion) hasta 4 (respuesta de siempre, maxima puntuacién). El 75% (n=
117) tenian medias por encima de 3, y en el 99,9% la media era superior a 2 (valor donde se
situaba la mediana de la escala) como se puede comprobar en la Tabla 19. Unicamente el item
au30 ("Participa en la elaboracién de su plan individual de apoyos") tenia una media por debajo

de ese valor (M= 1,75), siendo el item mas dificil de la escala. Los items con mayores
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puntuaciones medias (M= 3,92 y M= 3,91) eran los items bm95 ("Tiene libre acceso a su
dormitorio y otros lugares de rutinas diarias"), del00 ("Tiene en regla su documentacion
personal, prestaciones y valoraciones que le corresponden por ley"), de102 ("El centro respeta
la privacidad de la informacion personal”) y dell3 ("Sufre situaciones de acoso, violencia o

maltrato").

Tabla 19. Estadisticos descriptivos de los items de la escala KidsLife en personas con sindrome de Down.

ftem Media DT item Media DT

is01 3,16 0,935 bm77 3,80 0,581
is02 3,40 0,747 bm78 3,82 0,525
is03 3,25 0,775 bm79 3,61 0,741
is04 2,81 0,883 bm80 3,74 0,555
is05 2,97 0,829 bm81 3,73 0,542
is06 2,51 0,934 bm82 3,72 0,533
is07 2,82 0,851 bm83 3,72 0,772
is08 2,73 0,839 bm84 3,72 0,602
is09 2,56 0,914 bm85 3,82 0,590
is10 2,57 0,953 bm86 3,69 0,651
is1l 3,39 0,699 bm87 3,46 0,858
is12 2,91 0,817 bm88 3,16 0,851
is13 2,64 0,870 bm89 3,49 0,780
is14 2,96 0,911 bm90 2,90 1,274
is15 3,71 0,611 bm91l 3,73 0,611
is16 2,34 1,027 bm92 3,31 0,904
aul7 3,34 0,653 bm93 3,64 0,611
aul8 2,66 0,844 bm94 3,70 0,554
aul9 2,56 0,804 bm95 3,91 0,315
au20 2,68 0,785 bm96 3,87 0,424
au2l 2,65 0,857 de97 3,45 0,716
au22 2,91 0,889 de98 2,63 1,179
au23 2,80 0,853 de99 3,84 0,487
au24 2,35 0,849 del00 3,91 0,374
au25 3,13 0,735 del01 3,61 0,679
au26 3,18 0,693 del02 3,92 0,343
au27 2,29 0,972 del03 3,70 0,535
au28 2,95 0,849 del04 3,78 0,524
au29 2,83 0,865 del05 3,60 0,656
au30 1,75 0,946 del06 3,72 0,527
au3l 3,40 0,742 del07 3,65 0,613
au32 3,48 0,726 del08 3,07 0,809
au33 2,65 0.896 del09 2,76 1,030
au34 3,08 0,786 del10 3,84 0,590
au35 2,89 0,765 delll 3,86 0,573
au36 2,40 0,954 dell2 3,81 0,503
be37 3,77 0,452 dell3 3,91 0,375
be38 3,60 0,603 dell4 2,92 1,040
be39 3,73 0,482 dell5 3,53 0,726
be40 2,45 1,213 de 116 3,13 0,791
bedl 3,02 0.904 dpl17 3,32 0,733
be42 3,57 0,595 dpl18 3,48 0,610
be43 3,55 0,608 dpl119 3,55 0,532
bed4 3,07 1,163 dp120 3,73 0,486
be45 3,37 0,770 dpl21 3,18 0,877
be46 3,63 0,656 dpl122 3,51 0,570
bed7 2,83 1,194 dp123 3,53 0,564
be48 3,35 0,933 dpl24 3,36 0,606
be49 3,39 0,607 dpl125 3,49 0,605
be50 3,05 0,946 dpl26 3,51 0,605
be51 3,12 0,892 dpl27 3,30 0,819
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Tabla 19. Estadisticos descriptivos de los items de la escala KidsLife en personas con sindrome de Down
(continuacion).

ftem Media DT ftem Media DT

be52 3,11 0,761 dp128 3,46 0,667
be53 3,28 0,831 dp129 2,96 0,847
be54 3,30 0,750 dp130 3,64 0,520
be55 3,32 0,611 dp131 3,26 0,612
be56 3,53 0,626 dp132 3,31 0,573
bf57 3,08 1,089 dp133 3,15 0,739
bf58 3,51 0,688 dp134 3,25 0,734
bf59 3,83 0,420 dp135 3,41 0,653
bf60 3,58 0,684 dp136 3,49 0,610
bf61 3,32 0,983 ri137 3,39 0,723
bf62 3,60 0,706 ril38 3,77 0,495
bf63 3,61 0,718 ril39 3,41 0.707
bf64 3,39 0,781 ril40 2,79 0,892
bf65 3,68 0,654 ril41 2,76 0,933
bf66 3,28 0,930 ril42 3,20 0,836
bf67 3,73 0,526 ril43 3,71 0,567
bf68 3,71 0,696 ril44 3,57 0,639
bf69 3,52 0,793 ri145 3,60 0,634
bf70 3,74 0,677 ril146 3,23 0,794
bf71 2,91 1,093 ril47 3,42 0,663
bf72 3,01 1,100 ri148 3,41 0,707
bf73 3,72 0,593 ri149 3,58 0,606
bf74 3,73 0,638 ri150 3,03 0,885
bf75 3,88 0,372 rils51 3,39 0,659
bf76 3,86 0,472 ril52 3,50 0,712

Las medias de las dimensiones (Tabla 20), cuyo rango posible abarcaba desde un
valor minimo de 20 hasta un valor maximo de 80 (excepto la dimensién de inclusién social que,
al tener menos items, tenia un valor minimo de 16 y maximo de 64), se encontraban proximas
a los valores maximos en las dimensiones de bienestar fisico, bienestar material y derechos.
Bienestar emocional, relaciones interpersonales y desarrollo personal también reflejaban unos
valores medios elevados. Unicamente inclusion social y autodeterminacién mostraban unos

valores que, siendo igualmente superiores a la mediana de la escala (40), eran algo mas bajos.

Tabla 20. Estadisticos de las dimensiones de calidad de vida en personas con sindrome de Down.

BE BF BM AU IS RI DE DP
MEDIA 66,06 70,68 72,55 55,98 46,73 67,06 70,63 67,91
D.T. 7,95 6,87 6,61 8,93 8,20 7,99 6,63 7,89

NOTA. BE= Bienestar emocional; BF= Bienestar fisico; BM= Bienestar material; AU= Autodeterminacioén; IS= Inclusién
social; RI= Relaciones interpersonales; DE= Derechos; DP= Desarrollo personal.

Al analizar la frecuencia de las diferentes opciones de respuesta (nunca, a veces,
frecuentemente, siempre), se observaba que existia un alto predominio de respuestas
extremas, fundamentalmente 'siempre’, el extremo positivo (excepto si el item tenia valencia

negativa). Esta tendencia estaba presente, sobre todo, en las dimensiones de derechos,
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bienestar material y bienestar fisico. La Figura 8 muestra el porcentaje valido de respuestas

con los items con mayor puntuacién media de la escala, donde se ve reflejada esta distribucion

de las puntuaciones acumuladas en los extremos.

Cuenta con ayudas técnicas para maximizar su autonomia
Cuenta con sus propios materiales para entretenerse
Se comprueban los efectos de la medicacion
Tiene una adecuada higiene
Recibe elogios y cumplidos cuando hace algo bien
Se le ensefian actividades de la vida diaria
El personal del centro habla negativamente de él/ella en..
Celebra cumpleafios y otros acontecimientos importantes
Sufre situaciones de violencia, acoso, maltrato
Se protege la confidencialidad de sus evaluaciones
Se cuenta con autorizacion legal para el uso de la..
Se informa sobre aplicacién de medidas de contencion..
Se respetan y defienden sus derechos
El centro respeta la privacidad de la informacién
Tiene en regla su documentacion y prestaciones
Cuenta con una persona que vela por sus derechos
La familia le propociona lo que necesita
Tiene libre acceso a su dormitorio y otros lugares
El mobiliario est4 adecuado a sus caracteristicas
Dispone de un espacio fisico con sus pertenencias
Dispone de las ayudas técnicas que necesita
Las ayudas técnicas estan adaptadas de manera individual
Saben utilizar las ayudas técnicas necesarias para su..
Recibe atencién inmediata cuando se encuentra mal
Se toman medidas especificas en relacién a su..
Recibe apoyos sanitarios profesionales siempre que lo.
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Figura 8. Porcentajes de respuesta de los items con medias mas elevadas.

3.4. Conclusiones

Desde el principio de la aplicacion de la version piloto de la escala KidsLife cuando

habia que responder sobre la vida de un nifio o joven con sindrome de Down se percibieron y
se recibieron comentarios sobre desajustes en la informacién contenida en los items hacia esta
poblacién. Habia determinadas situaciones reflejadas en los items que no es frecuente que
ocurran en nifios y jovenes con sindrome de Down (p. ej., necesidad de confort postural,
ayudas técnicas para movilidad, contencién fisica) y otras, que, si bien pudieran estar
presentes, los ejemplos especificados en las preguntas daban lugar a errores de comprension
(i.e., problemas de comportamiento y situaciones de crisis). En los comentarios de los
participantes abundaban las referencias al desajuste de las preguntas, ya que los informadores
valoraban que eran situaciones actualmente superadas en el sindrome de Down (p. €j.,

participar en celebraciones familiares, compartir actividades con la familia), y sentian que esas
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preguntas no reflejaban la realidad de la persona evaluada. Esta apreciacion conllevaba
frecuentes errores de respuesta por parte de los informadores, que contestaban con

puntuaciones en los extremos sin valorar el contenido del item e intentar aplicarlo.

A estas consideraciones cualitativas se unieron los resultados cuantitativos de la
evaluacion preliminar de la calidad de vida en la submuestra formada por nifios y jévenes con
sindrome de Down. Teniendo en cuenta que la escala original se desarroll6 con la intencion de
que fuera adecuada para aquellos con mayores necesidades de apoyos, muchos de los items
se revelaron poco apropiados para personas con sindrome de Down, produciéndose un efecto
techo (i.e. puntuaciones méximas y discriminacion nula) en muchas ocasiones y confirmandose
que en ocasiones los ejemplos proporcionados eran escasamente idoneos. Los items se
revelaron como excesivamente faciles seguin los informadores y no tenian una adecuada
discriminacion de las circunstancias personales de la vida de las personas evaluadas, por lo
que la media de todas las dimensiones, excesivamente positiva, no era un reflejo de la
realidad, no midiendo adecuadamente el nivel de calidad de vida del nifio o adolescente con

sindrome de Down.

Las propiedades psicométricas de los items con las respuestas de los participantes con
sindrome de Down no presentaban adecuados valores tal como aparecia redactado y
presentado el contenido de este en la version piloto de la escala KidsLife, lo que confirmaba la
necesidad de realizar una adaptaciéon en la composicion de los items que acercara ese

contenido a las circunstancias y vivencias del colectivo.
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CAPITULO 4. DESARROLLO Y VALIDACION DE LA ESCALA KIDSLIFE-DOWN

4.1. Introduccién y objetivos

De acuerdo con los resultados y conclusiones del estudio preliminar, realizado durante
la validacion de la escala KidsLife general, se planteé la necesidad de desarrollar y validar una
escala de evaluacién de la calidad de vida adecuada a las caracteristicas y peculiaridades de
niflos y adolescentes con sindrome de Down, adaptando la versién piloto de la escala KidsLife
para mejorar la fiabilidad y validez de la escala en esta poblacion. Esta adaptacion de la escala
KidsLife posibilitaria una operacionalizacion del constructo de calidad de vida mas ajustada al
colectivo de personas con sindrome de Down, a través de los indicadores clave para esta
poblacién en las etapas de la infancia y la adolescencia.

Asi, los objetivos de este segundo estudio eran dos: (a) adaptar la escala KidsLife para
que se ajuste a las peculiaridades y caracteristicas de nifios y jovenes con sindrome de Down;
y (b) comprobar las propiedades psicométricas de la escala, proporcionando evidencias de

validez basadas en su estructura interna y evidencias de fiabilidad.
4.2. Método

4.2.1. Participantes

La muestra de este estudio estaba conformada por 405 nifios y jovenes con sindrome
de Down, entre 4 y 21 afios, que cumplian los requisitos establecidos de tener un diagndstico
de discapacidad intelectual y estar dentro del sistema educativo. Para evaluar su calidad de

vida se contd con 325 informadores de 73 entidades o asociaciones diferentes.

Més de la mitad de los informantes eran padres o madres (64,4%) y el resto
profesionales de atencién directa (profesores y psicologos fundamentalmente). La edad media
de los informadores era de 45,33 afios (DT= 6,98), con una mediana de 46, incluyendo el rango
desde 26 a 61 afios. El 85% de los informadores eran mujeres (53% de las cuales eran
madres; Figura 8). La media de los afios de relacion con la persona evaluada era de 9,20 afios
(DT= 5,27) y la frecuencia del contacto, en el 85% de los casos, era de varias veces por
semana (diaria). En la Figura 9 se refleja la distribucion de los evaluadores segun el tipo de

relacién del informador con la persona evaluada.
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= Numero de informadores

Cuidador
Hermano
Pedagogo
Educador Social
Educador
Orientador
Logopeda
Terapeuta Ocupacional
Padre

Profesor
Psicologo

Madre 215

Figura 9. Distribucién de los informadores por categorias de relacion.

El grupo de personas evaluadas estuvo conformado por 238 nifios (58,9%) y 166 nifias
(41,1%), que podian agruparse en tres rangos de edad (Figura 10). La media de edad de la
muestra era de 12,08 afios (DT= 4,65). El rango de edad abarcaba el que establecia la escala,
de 4 a 21 afios, con mas de 100 sujetos en cada grupo de edad, pero con predominio entre los
9y 12 afios. Los varones predominaban en todos los grupos (Figuras 10 y 11). La media de la
poblacién femenina era de 11,59 afios (DT= 4,50) y la masculina de 12,42 afios (DT= 4,72),

teniendo ambos grupos la misma mediana (Me= 12).

100
80 -
60 - m Masculino

Femenino

40

20 -+

De 4 a8 afios De 9 a 14 afios De 15 a 21 afios

Figura 10. Distribucion de los participantes por grupos de edad y sexo.
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Figura 11. Histograma de los participantes por edad y sexo.

La mayor parte de los nifios y jévenes evaluados presentaba, de acuerdo con las
valoraciones de los informadores (no siempre se trata de un diagnostico cuantificado y
estandarizado) un nivel de discapacidad intelectual moderado (65,6%) y un grado 2 de
Dependencia (46%), con necesidades de intensidad de apoyo entre intermitentes (41,1%) y
extensas (30,4%) (Figuras 12, 13 y 14). Los diagnésticos asociados mas prevalentes eran las
cardiopatias (17%), los trastornos del lenguaje (17%), discapacidades sensoriales (14%, sobre

todo visual - 10.6% otro tipo) y sindrome de West (10,9%).

m NUmero de participantes segun nivel de mNdmero de participantes segun nivel de
discapacidad intelectual dependencia
Profundo | 2 Grado 3
Severo 84
Grado 2
Moderado 265
Leve 53 Grado 1

Figura 13. Distribucion de los participantes

: ’ . . Figura 12. Distribucion de los participantes
segun nivel de discapacidad intelectual. 9 P P

segun grado de dependencia.
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= Numero de participantes segun necesidad de

apoyos
Generalizado 52
Extenso 123
Intermitente 166
Limitado 63

Figura 14. Distribucion de participantes segun intensidad de apoyos.

Practicamente la totalidad de la muestra de nifios y adolescentes con sindrome de
Down contaba con familia (99,5%) y vivian en el domicilio familiar (99%). El tipo de
escolarizacién se dividia entre ordinaria (46,8%) y especial (45,5%). Mas del 68% recibia
servicios de apoyo en asociaciones o entidades similares y un 17% cursa Programas de

Cualificacién Profesional Inicial Especial.

De las entidades participantes, el 61,1 % eran de tipo publico o concertado (34,2%),
predominando servicios de tipo educativo (69,3%) frente a los sociales (28,5%) o0 sanitarios
(2,2%), si bien este ultimo dato era dificil de clarificar, puesto que muchas entidades y
asociaciones conjugan servicios tanto sociales como educativos. La gran mayoria de las
entidades trabajaban en ambito urbano (90,8%), aunque muchas de ellas prestaban servicios

también a la poblacion rural.

La muestra incluia participantes de 16 comunidades auténomas espafiolas, siendo
Cantabria la Unica comunidad autbnoma que no colaboré con el estudio (Figura 15). Las mas
representadas fueron Madrid (20%), Andalucia y Murcia (11%), Castilla y Ledn (8%),
Extremadura y Galicia (7%). En total se recibieron cuestionarios de 37 provincias de todo el

territorio espaniol.
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Canarias

La Rioja

Navarra

Aragon

Islas Baleares
Pais Vasco
Prin.Asturias
Catalufia
Castilla La Mancha
Com. Valenciana
Galicia
Extremadura
Castilla y Ledn
Reg. Murcia
Andalucia

Com. Madrid

Figura 15. Distribucion de la muestra por comunidades autébnomas participantes.

4.2.2. Instrumento

El instrumento utilizado fue la versién piloto de la escala KidsLife original (Apéndice 1),
cuyas caracteristicas se han explicado en el capitulo anterior. La escala KidsLife -Down tiene la
misma configuracién que la escala KidsLife original. Mantiene el mismo formato, la
organizacion en secciones y descripcion de los items y respuestas, tal como se expusieron en
la descripcion del instrumento realizada en el apartado correspondiente del capitulo anterior. La
diferencia entre ellas consiste en la matizacion de la redaccion del contenido de los items que

se seleccionaron para esta Ultima, cuyo proceso es objeto de este estudio.

4.2.3. Procedimiento

El primer contacto para iniciar la investigacion se realizo en junio del afio 2013, con la
peticion a la Federacion de Asociaciones de sindrome de Down (Down Espafia) para que
apoyaran el estudio y partiera desde alli una invitacion a participar en el mismo, avalando su
interés para el colectivo de personas con sindrome de Down y para la mejora en la intervencion
y planificacién de servicios de las asociaciones que les prestan apoyos. Una vez obtenida la
aprobacion de la Junta Directiva de dicha federacién, se coordiné el envio de la informacién

con la Directora de Programas de Down Espafia, que fue la encargada de difundir la
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comunicacion a las entidades miembro de la Federacion (88 en el momento de inicio del
estudio), junto con una carta de Down Espafia y una carta de presentacion con los objetivos,

las caracteristicas y la descripcion del estudio (Apéndice 2).

El primer envio de esta informacién a las entidades se realiz6 en octubre del afio 2013
y, desde entonces, y hasta enero del afio 2016, se estuvo enviando de manera periddica mas
envios con diferentes redactados para animar a la participacion, actualizando los datos y las
fechas de plazo y dando diferentes visiones de los beneficios de la investigacién para fomentar
la implicacion con la misma. También se publicé, en dos ocasiones, una nota de prensa (ver
Apéndice 3) en la pagina web de Down Espafia, que dio lugar a bastantes contactos realizados
de manera particular, familiares que no estaban asociados a ninguna entidad pero que querian

participar en el estudio.

En ese intervalo de tiempo también se presentd la investigacion en diferentes foros de
Down Espafia: plataforma de trabajo de las redes profesionales, foro de directivos y gerentes,
encuentro de familias, foros profesionales; asi como en el IV Congreso Internacional sobre el
sindrome de Down, donde se realizaron tanto una comunicacidn como un poster sobre la

adaptacion de la escala KidsLife, explicando los detalles y objetivos de la investigacion.

Aungue la comunicacion més directa fue dirigida a las entidades miembro de la
Federacion Down Espafia, la difusién no se limité a ese circulo, sino que se enviaron a otras
entidades donde se suponia, por sus caracteristicas, pudieran estar recibiendo servicios
personas con sindrome de Down en el rango de edad establecido en el estudio. De las mas de
110 entidades a las que se envié la comunicacion, se logré un contacto directo con 66, si bien
con algunas de ellas el contacto se limité a justificar sus motivos para no participar (usuarios
mayores de edad en su mayoria, falta de tiempo o interés, saturacion de participacion en
investigaciones). En total, 45 entidades contestaron favorablemente, si bien bajo diferentes
condiciones. Mientras que en unos sitios los propios profesionales se encargaron de realizar y
enviar las escalas en linea, otros prefirieron realizar las evaluaciones en papel y enviarnoslas.
Otros se comprometieron a enviar la informacion a las familias y que fueran los propios padres

y madres quienes decidieran su implicacion en el estudio.
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Una vez se recibia respuesta de una entidad o confirmacion telefénica de su
participacion, se solicitaba el nombramiento de un responsable dentro de la entidad que fuera
el contacto con la investigadora, con quién se ponian en comun todos los detalles del
procedimiento y se acordaba la manera de actuar. A todas las entidades se les ofrecié la
posibilidad de acudir a su localidad o sede para realizar mediante entrevistas los cuestionarios,
tanto directamente a los familiares como a los profesionales, si eran éstos quienes hacian la

evaluacion.

A todos aquellos profesionales y padres que indicaron su interés en participar en el
estudio se les envid por correo electronico la version piloto de la escala KidsLife, el manual de
aplicacién y el enlace a la versién electrénica de la escala, para que procedieran a la aplicacién
de la escala de evaluacién de calidad de vida a los usuarios de sus servicios o0 a sus hijo/as,
segun el caso. En el caso de que el informador prefiriera completar o repartir las escalas en
papel, las devolvia mediante correo postal y se grababan en la base de datos electrénica con

posterioridad.

Algunas de las evaluaciones se realizaron en formato entrevista, manteniendo
reuniones individuales con padres y madres (en estos casos los informadores siempre fueron
familiares) para cumplimentar la escala. Ademas, se atendieron las dudas y consultas que se
recibieron tanto por teléfono como por correo electrénico, solventando las complicaciones que

pudieran surgir durante el proceso.

Los plazos establecidos para finalizar la recogida de los cuestionarios fueron
ampliandose sucesivamente debido a la lentitud con la que fue creciendo la muestra especifica
de nifios y jovenes con sindrome de Down, tanto por la falta de confirmaciones como por la
demora en la devolucidn de los cuestionarios. Las primeras escalas comenzaron a grabarse en
noviembre del afio 2013 y las Ultimas, con las que se cerrd el proceso de recogida de datos, en

abril del 2016.
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4.2.4. Andlisis de datos
De forma previa a los analisis, se revis6 exhaustivamente la base de datos con el afan
de corregir posibles errores y para transformar las puntuaciones de los items inversos con

valencia negativa.

Para analizar la fiabilidad y el poder discriminativo de los items los items se agruparon
por dimensiones y se hallaron, para cada conjunto, los indices de dificultad (ID), los indices de
homogeneidad corregida (IHC) y el coeficiente de consistencia interna alfa de Cronbach.
Posteriormente se realizd6 un andlisis factorial exploratorio siguiendo el procedimiento de
componentes principales (dos factores, con rotacibn Promax) donde se comprobaron las
comunalidades, la saturacién en los factores y la varianza explicada en cada uno de los

factores, para cada item dentro de la dimension de la que forma parte.

Puesto que el objetivo era elegir 12 items por dimension, que fueran items adecuados,
sin solapamientos en su contenido y reflejasen las cuestiones mas relevantes y significativas
de la calidad de vida del colectivo, entre aquellos que cumplieran los criterios minimos
establecidos en cuanto a propiedades psicométricas, se comprobaron distintas soluciones,
repitiendo con cada seleccion los andlisis para comprobar si los valores mejoraban o seguian
siendo adecuados. Asi, no se buscaba el item mas fiable estadisticamente sino aquél que,
dentro de un rango adecuado de valores, garantizase la presencia de los indicadores centrarles

de calidad de vida para el colectivo de nifios y adolescentes con sindrome de Down.

Para elegir los items que se probaban en cada ronda se siguieron los siguientes
criterios: (a) la media del item no debia ser excesivamente alta, sino que se buscaban items
con dificultades medias (M~ 2), mayor variabilidad (DT) y mejor discriminacion; (b) el indice de
homogeneidad corregido debia ser superior a ,300; (c) en el analisis factorial exploratorio, se
observaban las saturaciones de los items en el primer factor y que el valor propio (cantidad de
varianza explicada) del primer factor fuera mayor (con una diferencia mayor de 3), para
comprobar que el primer factor explicase mayor varianza que el segundo; también se
observaba la media de las comunalidades (valor elevado) para comprobar la parte de la

varianza explicada por el modelo.
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Por otra parte, para proporcionar evidencias de validez basadas en la estructura interna
de la escala, se utilizé analisis factorial confirmatorio. El andlisis se realiz6 en dos fases: (a)
analisis de las propiedades de cada subescala por separado mediante ocho modelos
confirmatorios unidimensionales, donde se inspeccioné el grado de validez convergente de los
items y la presencia de violaciones de la independencia condicional; y (b) analisis de las
propiedades del modelo completo mediante la estimaciéon de un modelo de ocho factores
correlacionados. Para estimar la fiabilidad de las dimensiones se valord la varianza media
extractada (AVE) y se estimo el coeficiente omega de McDonald para cada dimension, por ser
este indice considerado el mas sensible y que otorga un grado mas preciso de confianza en la

evaluacion de la estructura interna.

Para evaluar el ajuste de los modelos se siguieron las recomendaciones de Hu y
Bentler (1999), Marsh y Hau (1996), Yu (2002) y Browne y Cudeck (1992), segun las que
valores del indice de ajuste comparativo (CFI) y del indice Tucker-Lewis (TLI) (indice de ajuste
no normado) por encima de ,90 y ,95 y del error cuadratico medio de aproximaciéon (RMSEA)
por debajo de ,08 y ,05 indican grados de ajuste aceptables y buenos, respectivamente. Por
otra parte, en todos los modelos se inspeccionaron los indices de modificacién (M) y los
parametros estandarizados de cambio esperado (SEPC) para las correlaciones entre
residuales no especificadas. Para un buen ajuste del modelo se esperan valores Ml inferiores a
10 acompafiados de valores SEPC no superiores a ,30 en valor absoluto (Saris, Satorra y Van

der Veld, 2009).

Por dltimo, en todos los modelos se incluyé un componente multinivel, estimacion
coherente de la covarianza, a fin de controlar la no independencia entre observaciones

realizadas por el mismo evaluador.

Los analisis se llevaron a cabo con el programa informatico SPSS v.22 y MPlus 7.0

(Muthén y Muthén, 2014).
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4.3. Resultados

4.3.1. Evidencias de fiabilidad
En la siguiente tabla (Tabla 21) se pueden observar los estadisticos de todos los items
de la version piloto de la escala KidsLife, en los resultados arrojados para la muestra especifica

de personas con sindrome de Down, organizados por dimensiones.

Tabla 21. Estadisticos de las dimensiones de calidad de vida para la muestra Down.

Canitulo 4: Desarrollo v validacién de la escala Kidsl ife-Down

Media DT IHC Alfa Media DT IHC Alfa
(ID) Cronbach (ID) Cronbach
C C
Autodeterminacién Derechos
au_017 3,33 ,678 ,338 ,868 de_097 3,52 ,681 435 ,804
au_018 2,66 ,849 ,388 ,867 de_098 2,57 1,180 446 ,808
au_019 2,60 ,805 ,509 ,862 de_099 3,87 ,453 ,265 ,812
au_020 2,72 ,798 ,502 ,863 de_100 3,92 ,336 ,309 ,812
au_021 2,72 ,837 ,524 ,862 de_101 3,65 ,650 ,558 ,798
au_022 3,02 ,875 ,503 ,863 de_102 3,92 ,321 ,373 ,810
au_023 2,83 ,850 ,418 ,866 de_103 3,73 ,518 ,462 ,805
au_024 2,41 ,874 AT7 ,864 de_104 3,78 ,505 ,506 ,803
au_025 3,16 , 732 ,558 ,861 de_105 3,64 ,620 ,508 ,801
au_026 3,20 ,681 475 ,864 de_106 3,75 ,513 517 ,802
au_027 2,33 ,970 AT2 ,864 de_107 3,68 ,599 537 ,800
au_028 2,95 ,827 448 ,865 de_108 3,09 , 762 ,154 ,821
au_029 2,80 ,878 428 ,865 de_109 2,78 1,020 ,459 ,804
au_030 1,75 ,913 476 ,864 de_110 3,84 ,576 ,298 ,811
au_031 3,43 727 371 ,867 de_111 3,86 577 ,187 ,816
au_032 3,54 ,684 ,388 ,867 de_112 3,83 ,483 ,408 ,807
au_033 2,69 ,900 ,509 ,862 de_113 3,91 ,373 ,088 ,818
au_034 3,04 ,810 ,498 ,863 de_114 2,91 1,048 ,542 , 797
au_035 2,88 ,753 574 ,860 de_115 3,52 , 757 475 ,802
au_036 2,41 ,929 ,484 ,863 de_116 3,14 ,791 ,383 ,807
Bienestar emocional Desarrollo personal

be_037 3,80 ,439 ,230 ,836 dp_117 3,32 , 731 524 ,903
be_038 3,63 ,582 ,469 ,828 dp_118 3,48 ,608 ,542 ,903
be_039 3,75 464 420 ,831 dp_119 3,55 ,541 ,627 ,901
be_040 2,49 1,205 ,450 ,829 dp_120 3,76 ,468 ,600 ,902
be_041 3,07 ,887 ,550 ,822 dp_121 3,18 ,872 AT2 ,906
be_042 3,57 ,578 ,541 ,825 dp_122 3,51 ,583 712 ,899
be_043 3,56 ,592 ,570 ,824 dp_123 3,53 ,574 725 ,899
be 044 3,16 1,127 271 ,840 dp_124 3,40 ,612 ,689 ,899
be_045 3,38 ,768 ,598 ,821 dp_125 3,54 ,586 ,675 ,900
be_046 3,67 ,640 ,046 ,842 dp_126 3,53 ,607 ,666 ,900
be 047 2,70 1,221 ,279 ,841 dp_127 3,25 ,843 ,320 ,910
be_048 3,42 ,897 ,301 ,835 dp_128 3,49 ,663 ,484 ,904
be_049 3,41 ,601 ,325 ,833 dp_129 2,99 ,848 ,548 ,903
be_050 3,13 ,927 426 ,828 dp_130 3,63 ,531 ,608 ,901
be_ 051 3,13 ,894 ,563 ,821 dp_131 3,25 ,628 ,213 ,910
be_052 3,09 ,782 ,563 ,822 dp_132 3,29 ,592 ,540 ,903
be_053 3,26 ,857 ,568 ,821 dp_133 3,15 ,743 ,509 ,904
be_054 3,34 , 734 ,543 ,823 dp_134 3,27 , 729 ,495 ,904
be_055 3,35 ,609 372 ,831 dp_135 3,40 ,670 ,635 ,900
be_056 3,54 ,610 ,563 ,824 dp_136 3,48 ,624 ,665 ,900
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Tabla 21. Estadisticos de las dimensiones de calidad de vida para la muestra Down (continuacién).

Media DT IHC Alfa Media DT IHC Alfa
(ID) Cronbach (ID) Cronbach
C C
Bienestar fisico Inclusién social
bf_057 3,07 1,110 317 ,789 is_001 3,27 ,879 445 ,873
bf_058 3,53 ,666 ,390 ,781 is_002 3,46 722 AT75 ,872
bf_059 3,85 ,400 ,459 ,782 is_003 3,36 , 755 ,305 ,878
bf_060 3,61 ,660 ,384 ,782 is_004 2,89 ,882 ,559 ,868
bf_061 3,32 1,001 ,556 ,768 is_005 3,01 ,817 ,612 ,866
bf_062 3,61 ,715 ,516 774 is_006 2,57 ,947 ,615 ,866
bf_063 3,59 778 ,523 172 is_007 2,82 ,835 ,636 ,865
bf_064 3,44 ,765 ,485 775 is_008 2,76 ,836 ,653 ,864
bf_065 3,71 ,628 ,404 ,781 is_009 2,56 ,893 ,637 ,865
bf_066 3,28 ,942 ,243 , 792 is_010 2,55 ,950 ,355 ,878
bf_067 3,75 ,519 412 ,782 is_011 3,37 ,695 ,491 ,871
bf_068 3,71 711 ,398 ,781 is_012 2,93 ,831 ,638 ,865
bf_069 3,53 ,782 ,006 ,804 is_013 2,64 ,862 ,642 ,865
bf_070 3,75 ,656 ,288 ,787 is_014 2,93 ,906 ,339 ,878
bf_071 2,97 1,083 ,313 ,789 is_015 3,77 ,545 ,368 ,876
bf_072 3,04 1,088 ,398 ,782 is_016 2,39 1,031 ,560 ,868
bf_073 3,77 ,534 ,384 ,783
bf_074 3,76 ,600 ,353 ,784
bf_075 3,89 ,356 ,363 ,786
bf_076 3,88 441 ,328 ,786
Bienestar material Relaciones interpersonales
bm_077 3,83 ,528 416 ,823 ri_137 3,48 ,681 ,490 ,861
bm_078 3,85 AT2 413 ,824 ri_138 3,77 ,496 ,294 ,867
bm_079 3,63 ,701 ,415 ,823 ri_139 3,48 ,674 ,538 ,860
bm_080 3,76 ,531 ,525 ,819 ri_140 2,84 ,901 424 ,864
bm_081 3,75 ,531 413 ,824 ri_141 2,78 ,937 ,406 ,866
bm_082 3,75 ,496 ,489 ,821 ri_142 3,22 ,816 448 ,863
bm_083 3,73 473 ,459 ,822 ri_143 3,75 ,534 ,323 ,867
bm_084 3,77 ,555 ,393 ,824 ri_144 3,60 ,612 ,502 ,861
bm_085 3,84 ,565 416 ,823 ri_145 3,64 ,596 ,515 ,861
bm_086 3,70 ,642 ,564 ,816 ri_146 3,28 ,784 ,568 ,858
bm_087 3,47 ,867 ,524 ,817 ri_147 3,42 ,669 ,505 ,861
bm_088 3,16 ,850 A74 ,820 ri_148 3,44 ,697 ,580 ,858
bm_089 3,57 ,723 ,389 ,825 ri_149 3,60 ,591 ,573 ,859
bm_090 2,94 1,247 ,289 ,843 ri_150 3,09 877 ,549 ,859
bm_091 3,76 ,562 ,506 ,820 ri_151 3,42 ,647 ,520 ,861
bm_092 3,38 ,867 ,387 ,826 ri_152 3,52 ,692 372 ,865
bm_093 3,70 ,570 ,350 ,826 ri_153 3,27 ,827 AL17 ,864
bm_094 3,73 ,516 ,440 ,823 ri_154 3,56 ,700 ,532 ,860
bm_095 3,91 ,302 ,343 ,828 ri_155 3,43 ,682 ,642 ,856
bm_096 3,90 373 423 ,825 ri_156 3,21 1,026 ,290 ,872

Los IHC de todos los items para la muestra Down se encontraban entre los valores de

,006 (i69) y ,725 (i23), encontrandose los IHC mas altos en la dimensién de desarrollo

personal, y los mas bajos en derechos y bienestar fisico. Los rangos del IHC dentro de las

dimensiones se pueden consultar en la siguiente tabla (Tabla 22).
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Tabla 22. Rango de Indice de Homogeneidad Corregida por dimensiones.

Dimensiones IHC mas alto itemcorresp. IHC mas bajo item corresp.
Autodeterminacion 0.558 i25 0.338 i17
Bienestar Emocional 0.598 i45 0.046 i46
Bienestar Fisico 0.556 i61 0.006 i69
Bienestar Material 0.546 i86 0.289 i90
Derechos 0.558 i101 0.088 i113
Desarrollo Personal 0.725 i123 0.213 i131
Inclusion Social 0.653 i08 0.305 i03
Relaciones Interpersonales 0.642 i155 0.290 i156

Destacaba en este proceso que los items i025 (dimension de autodeterminacion) y i155
(dimensién de relaciones interpersonales), que tenian los IHC mas altos de su dimension,
fueron eliminados en la primera ronda de la versién piloto de la escala KidsLife original (por
tener IHC< ,300), al igual que los items i12, i09 y i126. En el caso de la muestra Down, estos
items tenian unos IHC superiores a ,600, significativamente mas elevados que en la muestra
general. Este hecho, mostrar unos valores estadisticos diferentes segun se realizaba el analisis
con la muestra Down o con la muestra general, ocurria con otros items de la version piloto, por
lo que no convenia basarse en los analisis realizados para la validacién de la escala KidsLife
general, sino utilizar todos los items (sin excluir a priori los que no arrojaban buenos analisis
para la muestra general) en las diferentes pruebas de conjunto de items que se evaluaban para

conformar la versiéon Down de la escala.

En la primera ronda se decidié eliminar los items con IHC< ,300 (Tabla 23). Los items
eliminados en esta primera ronda coincidian con items eliminados también de la version piloto

de la escala KidsLife general.

Tabla 23. items eliminados en la primera ronda con baja capacidad de discriminacién.

INCLUSION BIENESTAR BIENESTAR DERECHOS DESARROLLO
SOCIAL EMOCIONAL Fisico PERSONAL
i100
i3 i37 i60 i108 i127
146 169 i111 i131
i70 i113

NOTA. De las dimensiones de autodeterminacion, bienestar material y relaciones interpersonales no se eliminé ningun
item en la primera ronda.

Una vez eliminados los primeros items, se realizaron progresivos ajustes en la
seleccion de los grupos, probando diferentes versiones segln los resultados obtenidos en el
IHC, indicador clave en esta fase. Se intenté mantener items cuyo contenido se consideraba

significativo para la poblacién con sindrome de Down, como por ejemplo: i03 ("Participa en las
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mismas clases que sus compafieros”), i28 ("Apoyos basados en sus preferencias"), 66
("Mantiene un peso adecuado"), i90 ("Tiene apoyos para el manejo del dinero") e i108 ("Tocar
sus cosas sin permiso"), pero los resultados de los analisis no permitian su inclusion en la
escala, ya que su fiabilidad era muy cuestionable y ademas afectaba al conjunto de items de la
dimension, por lo que hubo que renunciar a ellos en favor de otros items estadisticamente més

adecuados.

A continuacion, se revisan y comentan las versiones finales de cada dimension. En las
Tablas 24-31 se han sombreado los items especificos de la escala KidsLife-Down, mientras

que los que no tienen sombreado son items coincidentes con la escala KidsLife.

4.3.1.1. Version final de la dimension de autodeterminacion para la escala KidsLife-Down

Tabla 24. items finales en la dimensién de autodeterminacion de la escala Kidslife-Down.

Alfa Matriz de Comunalidades
Resumen del item Media Cronbach C  componentes
(ID) DT IHC 1 2

"elige cémo pasar su tiempo libre" au_019 2,60 ,805 ,501 ,808 ,617 -,285 462

medidas especificas para  — au 020, 2, Jqg 445 811 577  -109 345
permitir que haga elecciones

"oportunidad de negarse a hacer au_021

actividades irrelevantes para su 2,72 ,837 ,498 ,808 ,606 -,201 ,407
salud"

puede negarse a una al(l:cmn sila au_023 283 850 363 819 457 144 230
considera desagradable

"elige la ropa" au_024 2,41 ,874 ,520 ,806 ,626 -,459 ,603
"decora la habitacion a su gusto” au_027 2,33 ,970 ,509 ,807 ,622 -394 ,542

programg d!‘aI'IO adecuado asus au_029 280 878 411 815 510 ,440 454
preferencias

partl.up.a.en Ie.l. elaboracion de su  au_030 1,75 913 505 807 601 302 452
plan individual

Iizka)l:gia con quien pasar su tiempo au_033 269 900 478 810 596 -300 446

en su plan |nd|V|d.uaI"estan sus au_034 304 810 471 810 572 429 511
metas y preferencias

se respeta\"n sus decisiones au_035 288 753 550 804 664 106 453
personales

en eI. cgntro se t|'ene en cu.en't'a au_036 241 029 451 812 553 513 569
su opinion al realizar cambios'

ALFA DE CRONBACH DIMENSION ACTUAL ,823

ALFA DE CRONBACH DIMENSION COMPLETA ,870

ALFA DE CRONBACH DIM. ESCALA GRAL. ,887 VALOR PR. % VAR.EXPLI.
VARIANZA TOTAL EXPLICADA 1 4,120 34,336
Existen 40 (60%) residuos no redundantes con valores absolutos 2 1,353 11,274

mayores que 0,05
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En esta dimension encontramos que la media de practicamente todos los items se
mantenia por debajo de 3, excepto el i34, con una media de 3,04 ("En su plan individual se
respetan sus metas y preferencias"). El item mas dificil, i30, tenia una media de 1,75 ("Participa
en la elaboracién de su plan individual”). El rango del IHC se situaba entre ,363 y ,559. El
coeficiente alfa de Cronbach disminuia ligeramente tanto en comparacion con la escala
KidsLife general como comparacion con el alfa (aunque este descenso era normal dada la
reduccién de items). La varianza total explicada por el primer factor era superior en el analisis

factorial exploratorio.

En esta dimension destaca que se intenté mantener el i28 ("apoyos que tienen en
cuenta sus deseos y preferencias"), dado que puede ser frecuente en el caso de nifios y
jovenes con sindrome de Down que se les "impongan" unos apoyos que no quieren o que no
son necesarios, por la habitual tendencia a la sobreprotecciéon. Se consideraba que su
contenido era relevante para la realidad del sindrome de Down, pero no funcionaba bien
estadisticamente y ademas afectaba al resto de los items, haciendo disminuir sus resultados.
En el i21, se incorporan una serie de ejemplos mas cercanos a la cotidianeidad del sindrome

de Down, para hacer el contenido mas comprensible y claro a los informadores.

4.3.1.2. Version final de la dimension de bienestar emocional para la escala KidsLife-Down

En esta dimensién encontramos que la media de practicamente todos los items se
mantenia por encima de 3, siendo el item mas facil el i43, con una media de 3,56 ("Conocen
sus expresiones de malestar emocional”). El item mas dificil, i40, tiene una media de 2,49
("Tiene una ficha que todo el personal conoce y debe cumplir"). El rango del IHC se sitla entre
,340 y ,582. El coeficiente alfa de Cronbach disminuyé muy levemente respecto a la escala
KidsLife general, manteniéndose igual respecto a la dimension completa. La varianza total

explicada era superior en el primer factor.
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Tabla 25. items finales en la dimensién de bienestar emocional de la escala Kidslife-Down.

Alfa Matriz de Comunalidades
Resumen del item Media Cronbach C  componentes
(ID) DT [IHC 1 2

"ficha personal que el be_040

personal conoce y debe 2,49 1,205 ,442 ,836 ,526 -,442 AT2
cumplir”

medidas para que el entorno - be_041 3,07 ,887 ,553 819 635  -253 467
sea reconocible y predecible

conocen sus gxpreflones de be_043 356 592 521 824 628 034 305
malestar emocional

atencion a expresiones be_045 3,38 768 ,561 819 657  -223 481
faciales, mirada...

"se muestra satisfecho" be_049 3,41 ,601 ,340 ,834 ,450 ,687 ,675

|nforma(.:|0n con antelac'l'on be_050 313 927 456 828 556 025 300
de cambios de personas

"apoyo conductual positivo"  be_051 3,13 ,894 ,564 ,818 ,659 -,229 487
"actividades en funcién de su be_052

manifestacion de 3,09 ,782 ,582 ,817 ,679 -,073 ,466
satisfaccion”

Cerir;fi;?ntarse a situaciones de be_053 326 857 579 817 676 -,195 ,495

informacion c'orl antelacion  be_054 334 734 554 820 655 012 429
eventos del dia

(.1|sfrut"a con sus actividades be_055 335 609 389 831 498 657 679
diarias

situaciones |nesperac{as, le be_056 354 610 562 821 674 285 535
ayudan a comprender

ALFA DE CRONCBACH DIMENSION ACTUAL ,836

ALFA DE CRONBACH DIMENSION COMPLETA ,836

ALFA DE CRONBACH DIM. ESCALA GRAL. ,843 VALOR PR. % VAR.EXPLI.
VARIANZA TOTAL EXPLICADA 1 4,500 37,500
Existen 45 (68%) residuos no redundantes con valores 2 1,391 11,595

absolutos mayores que 0,05

En esta dimensién destaca el cambio en la redaccién del i53, uniendo la situacién de
crisis con los posibles problemas de conducta existentes en el nifio o joven con sindrome de
Down, cambiando los ejemplos expuestos en la escala KidsLife general. Se cambi6 la
"agresion, autolesion" por conductas disruptivas frecuentes en el sindrome de Down: salir
corriendo, abrazar en exceso, bloquearse, tirar o lanzar cosas, etc. De esta manera se espera
que el contenido del item se interprete mejor y ofrezca una evaluacibn mas ajustada a la

realidad.

4.3.1.3. Version final de la dimensidn de bienestar fisico para la escala KidsLife-Down

En esta dimensién encontramos que la media de practicamente todos los items se
mantenia por encima de 3, siendo el item mas facil el i73, con una media de 3,77 ("Tiene un
plan preventivo de salud"). El item mas dificil, i71, tenia una media de 2,97 ("Tiene apoyos para

cambiar su apariencia si lo desea"). El rango del IHC se situaba entre ,304 y ,575. El
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coeficiente alfa de Cronbach disminuyé significativamente respecto a la escala KidsLife
general, pero se mantuvo dentro de unos valores adecuados. Disminuy6 también ligeramente
en comparacién con la dimensién completa sin eliminar los items (aunque este descenso es

normal dada la reduccién de items). La varianza total explicada era superior en el primer factor.

Tabla 26. items finales en la dimension de bienestar fisico de la escala Kidslife-Down.

Alfa Matriz de Comunalidades
Resumen del item Media Cronbach C componentes
(ID) DT IHC 1 2

IR ER AL bLOS7 307 1110 319 764 417 092 182
necesidades

cantldgd d? comiday liquidos  bf_058 353 666 325 757 440 367 329
aconsejada’

el IRl _ bLOBO .61 660 376 752 519 206 311
cuestiones de salud concretas

prevenir o tratar problemas - bLOS1 545 4 451 575 726 712 -265 577
derivados de discap. fisicas

diagnosticoy tratamiento  — bf_062 5o 15 g 735 683  -234 522
discapacidades sensoriales

medldé.l.s para prevenir o tratar  bf 063 350 778 541 734 690 253 540
el dolor

ejercicios fisicos adecuados a  bf_064 344 765 468 742 608 175 401

sus caracteristicas"
"tiene una adecuada higiene" bf_067 3,75 ,519 ,380 , 754 ,529 ,518 ,547
"se supervisa la medicacién de  bf_068

o 3,71 ,711 ,403 , 749 ,546 ,135 317

forma periédica’

apoyos para cambiar aspectos b 071, g7 4 5a5 304 766 379 -463 358
de su apariencia

rehabll!tacmn o] ac‘t‘lwdad fisica bf 072 3,04 1,088 402 752 476 -519 496
para cuidado salud

"plan de salud preventiva" bf 073 3,77 /534 ,364 , 755 ,488 ,381 ,383
ALFA DE CRONBACH DIMENSION ACTUAL , 765
ALFA DE CRONBACH DE LA DIMENSION COMPLETA , 792
ALFA DE CRONBACH DIM. ESCALA GRAL. ,824 VALOR PR, % VAR.EXPLI.
VARIANZA TOTAL EXPLICADA 1 3,644 30,363

Existen 37 (56%) residuos no redundantes con valores
absolutos mayores que 0,05

1,320 11,004

En esta dimension se realizaron cambios en el i71, modificando ligeramente su
reformulacién para especificar "Aprender a cambiar" dado que lo habitual en el sindrome de
Down es que, aparte de ofrecer apoyos para realizar una actividad, se ofrezcan esos apoyos
para que la persona aprenda a realizar esa actividad de manera autbnoma y, por tanto, esta

Ultima formulacion parece mas correcta y cercana a la realidad.

Dadas las caracteristicas de salud especificas en el sindrome de Down, los contenidos
referidos a la prevencién, a la formacion y al diagnostico de las discapacidades sensoriales
asociadas son especialmente relevantes. El i63, referido al dolor, si bien daba lugar a muchos

errores de respuesta en la aplicacion de prueba de la escala piloto, es relevante mantenerlo
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debido a que el umbral del dolor para una persona con sindrome de Down es diferente y mas
elevado de lo normal. Ademas, en ocasiones, no saben expresar o discriminar la sensacion de

dolor, sobre todo a edades tempranas.

4.3.1.4. Version final de la dimensién de bienestar material para la escala KidsLife-Down

Tabla 27. items finales en la dimensién de bienestar material de la escala Kidslife-Down.

Alfa Matriz de Comunalidades
Resumen del item Media Cronbach C  componentes
(ID) DT IHC 1 2
seﬂrep(:ne o repara su material  bm_079 363 701 376 786 486 056 239
danado
espacio fisico consus bm_080 576 531 497 776 636 -284 486
pertenencias a su alcance
dispone dg ?lenes materiales bm_082 375 496 507 776 642 467 631
gue necesita
"le gustan las cosas que tiene" bm_083 3,73 ,473 474 779 ,598 -,338 AT72
"lugar donde vive adaptado bm_086
caracteristicas fisicas, 3,70 ,642 ,563 ,768 ,690 ,200 ,516
sensoriales..."
"medidas para adaptar el entorno bm_087
a sus capacidades y 3,47 ,867 ,568 ,765 ,675 ,449 ,658
limitaciones"
medidas para adaptar el.en'tlorno bm_088 316 850 488 775 504 368 489
a sus deseos y preferencias
centro (?dl.Jcat!lvo adaptado a sus bm_089 357 723 302 785 479 214 275
caracteristicas
ayudas tecr’ml‘:as para maximizar bm_091 376 562 410 783 505 302 409
su autonomia'
"nuevas tecnologia para bm_092
SR 3,38 ,867 ,369 ,791 ,497 -,342 ,365
aumentar comunicacion
material didactico . bm_093 370 570 308 791 384 165 174
especificamente adaptado
ergg’g‘,,adecuada asugustoy bm_094 573 516 434 781 563 -,350 440
ALFA DE CRONBACH DIMENSION ACTUAL , 795
ALFA DE CRONBACH DE LA DIMENSION COMPLETA ,831
ALFA DE CRONBACH DIM. ESCALA GRAL. ,881 VALOR PR. % VAR.EXPLI.
VARIANZA TOTAL EXPLICADA 1 3,892 32,433
Existen 33 (50%) residuos no redundantes con valores absolutos 2 1,260 10,500

mayores que 0,05

En esta dimension encontramos que la media de todos los items se mantenia por
encima de 3, siendo los items mas faciles el i80 y el 191, con una media de 3,76 ("Tiene un
espacio fisico con sus pertenencias a su alcance"; "Posee ayudas técnicas para maximizar su
autonomia"). El item mas dificil, i88, tenia una media de 3,16 ("Se toman medidas para adaptar
el entorno a sus deseos y preferencias"). El rango del IHC se situaba entre ,308 y ,568. El
coeficiente alfa de Cronbach disminuyd significativamente con respecto a la escala KidsLife
general y a la dimension completa sin eliminar los items, pero se mantuvo dentro de unos

valores adecuados. La varianza total explicada era superior en el primer factor.
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En esta dimensién se valoraba relevante mantener el i90 ("Apoyos para gestionar el
dinero") por ser un aprendizaje muy relevante y significativo para los jovenes con sindrome de
Down, pero, al igual que ocurria con el i28, sus estadisticos de fiabilidad eran muy bajos y
mantenerlo sacrificaba la validez del resto de la dimension, afectando al resultado del resto de
los items. En el i91, se incorporaron en la version final una serie de ejemplos referidos a
aplicaciones de dispositivos méviles y nuevas tecnologias para mejorar la comprension del
contenido del item y acercarlo mas a la realidad de la vida actual de un joven con sindrome de

Down.

4.3.1.5. Version final de la dimension de derechos para la escala KidsLife-Down

En esta dimensién encontramos que la media de practicamente todos los items se
mantenia por encima de 3, siendo el item mas facil el i104, con una media de 3,78 ("Se
respetan y defienden sus derechos"). El item més dificil, i98, tenia una media de 2,57 ("Tiene

programas de informacién y formacién sobre sus derechos").

Tabla 28. items finales en la dimension de derechos de la escala Kidslife-Down.

Alfa Matriz de Comunalidades
Resumen del item Media Cronbach C  componentes
(ID) DT IHC 1 2
formacion especn‘lﬁa éticay de_097 352 681 435 805 521 168 300
respeto a derechos
programas especificos de 098 ;57 1180 484 808 548 439 492
formacioén sobre derechos
medidas para respetar su de 101 ;65 650 557 797 686  -074 477
privacidad
"le tratan con respeto" de_103 3,73 ,518 ,435 ,807 ,581 -,392 ,491
se respe't'an y defienden sus de_104 378 505 467 ,805 625 -,425 571
derechos
"se respeta su intimidad" de_105 3,64 ,620 ,508 ,801 ,646 -,112 ,430
en su (?Intorno es tratado con  de_106 375 513 469 805 619 428 566
respeto
"se respetan sus posesiones”  de_107 3,68 ,599 ,493 ,802 ,638 -,294 ,494
"informacién acerca de de_109
decisiones tomadas en su 2,78 1,020 ,502 ,801 ,555 ,546 ,605
nombre"
"apoyos para ejercitar sus de_114
R 2,91 1,048 ,592 ,791 ,631 ,512 ,660
derechos
‘cuentaconunespaciocon  de 115 .o, ;g 802 571 250 388
intimidad
participa con las mismas de 116 514 701 410 808 518  -053 271
oportunidades
ALFA CRONBACH DIMENSION ACTUAL ,816
ALFA DE CRONBACH DIMENSION COMPLETA ,815
ALFA DE CRONBACH DIM. ESCALA GRAL. ,812 VALOR PR. % VAR. EXPL.
VARIANZA TOTAL EXPLICADA 1 4,278 35,648
Existen 41 (62%) residuos no redundantes con valores 5 1,468 12,231

absolutos mayores que 0,05
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El rango del IHC se situaba entre ,410 y ,592. El coeficiente alfa de Cronbach mejoraba
respecto al de la escala KidsLife general y el de la dimension total sin eliminar los items. Si bien
no era una diferencia estadisticamente significativa, aumenté ligeramente. La varianza total

explicada era superior en el primer factor.

Esta dimension permiti6 hacer poco cambio en su contenido, de hecho, es de las
dimensiones que mas items comunes comparte con la escala KidsLife general, dado que
fueron bastantes los items eliminados en la primera ronda (Tabla 23) por su escasa capacidad

de discriminacion.

4.3.1.6. Version final de la dimension de relaciones interpersonales para la escala KidsLife-

Down
Tabla 29. items finales en la dimensién de relaciones interpersonales de la escala Kidslife-Down.
Alfa Matriz de Comunalidades
Resumen del item Media Cronbach C  componente
(ID) DT IHC 1 2

actividades o apoyos que M139 548 674 487 807 608 232 424
permiten la interaccién social

medidas para mantengr o] . ri_141 278 937 364 821 431 407 351
extender sus redes sociales

oportunidad para que las familias  _142. 5, g6 419 814 487 586 581
participen en actividades diarias

entienden el sistema de A4 360 612 525 805 646  -,359 546
comunicacion que utiliza’

se ha |de.nt|f|cafio la mngr forma  ri_145 364 596 529 805 655 364 562
de comunicarle informacion”

se propqrcpna qurm‘:alcmn acerca ri_146 3,28 784 583 ,798 ,705 ,170 ,526
de su estilo interactivo

se le prppormona el t|em;30 ri_147 342 660 482 808 605 007 366
necesario para responder

medidas para mejorar sus n149 560 591 559 803 669  -034 449
habilidades de comunicacién

tlen(-a'oportunlc‘jad de iniciar una ri_150 3,09 877 498 806 576 245 302
relacion de amistad

inicia |ntereI\CC|onels medlanfe ri_152 352 692 366 817 466 447 417
gestos, sonidos, simbolos...

S|stema de comunlcacmn ) ri_153 327 827 .403 815 503 - 476 480
entendible en diferentes contextos

Saiceliole R icl o MASS 543 682 620 797 732 101 546
relacionarse con otras personas

ALFA DE CRONBACH DIMENSION ACTUAL ,821

ALFA DE CRONBACH DIMENSION COMPLETA ,868

ALFA DE CRONBACH DIM. ESCALA GRAL. ,892 VALOR PR. % VAR. EX.
VARIANZA TOTAL EXPLICADA 1 4,288 35,735
Existen 45 (68%) residuos no redundantes con valores absolutos 5 1,351 11,261

mayores que 0,05
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En esta dimension encontramos que la media de practicamente todos los items se
mantenia por encima de 3, siendo el item mas facil el i145, con una media de 3,64 ("Se ha
identificado la mejor manera de comunicarle informacion”). El item mas dificil, i141, tenia una
media de 2,78 ("Se toman medidas para mantener y extender sus redes sociales"). El rango del
IHC se situaba entre ,366 y ,620. El coeficiente alfa de Cronbach disminuyé significativamente
con respecto al de la escala KidsLife general y el de la dimensién completa sin eliminar los
items, pero se mantuvo en unos valores 6ptimos. La varianza total explicada era superior en el

primer factor.

Dado que se decidi®6 mantener el i142, a pesar de que dio lugar a errores de
interpretacion y respuesta, se completd la redaccion del item incorporando ejemplos para

mejorar la comprension de la situacion que expone.

4.3.1.7. Version final de la dimensién de inclusion social para la escala KidsLife-Down

En esta dimensién encontramos que la media de practicamente todos los items se
mantenia por debajo de 3, siendo el item mas facil el i02, con una media de 3,46 ("Integrado
con sus compafieros de clase"). El item més dificil, i16, tiene una media de 2,39 ("Participa en
los grupos naturales de su comunidad"). El rango del IHC se situaba entre ,342 y ,659. El
coeficiente alfa de Cronbach mejoraba el obtenido para la escala KidsLife general, no era una
diferencia estadisticamente significativa, pero aumentd ligeramente. Con respecto a la
dimension completa sin eliminar los items, disminuia ligeramente, no siendo tampoco

significativa la diferencia. La varianza total explicada era superior en el primer factor.

Esta dimensidn fue con una de las que mas ajustes y pruebas se realizaron, probando
numerosas versiones. Interesaba mantener el i03 ("Participar en las mismas clases que el resto
de sus compafieros") puesto que, siendo la escolarizacién ordinaria la opcién mas frecuente y
méas demandada en los nifios con sindrome de Down, resultaba relevante valorar si esta
escolarizacion ordinaria era tal y se compartian mayoritariamente los mismos aprendizajes.
Pero, nuevamente, sus estadisticos mostraban poca fiabilidad y tuvo que ser eliminado de la
version final. En esta dimension también se amplian los ejemplos incorporados a la redaccion
de los items para dar detalles mas concretos de la vida de nifios y jévenes con sindrome de

Down.
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Tabla 30. items finales en la dimensién de inclusién social de la escala Kidslife-Down.

Alfa Matriz de Comunalidades
Resumen del item Media Cronbach C  componente
(ID) DT IHC 1 2
"integrado comparieros de clase” is_002 346 722 429 873 512 346 382
acthldade? de ocio con personas is_004 280 882 563 866 649 026 422
de su edad
conocer (?tros entornos diferentes is_005 301 817 587 865 670 -284 529
a donde vive"
"actividades fuera del centro con is_006
personas ajenas a su contexto de 2,57 ,947 ,643 ,861 ,728 -,263 ,599
apoyos”
"actividades inclusivas adecuadas is_007
a sus condiciones fisicas y 2,82 ,835 ,631 ,862 ,712 ,498 ,755
mentales"
.act|V|dad"es inclusivas que le is_008 276 836 649 861 727 504 783
interesan
"actividades sociales fuera del is_009
lugar donde recibe apoyos y 2,56 ,893 ,659 ,860 , 738 -,119 ,558
servicios
"medidas especificas para is_010
potenciar su participacion en la 2,55 ,950 ,342 ,881 ,416 ,302 ,264
comunidad"”
"utiliza entornos comunitarios" is_011 3,37 ,695 ,482 ,871 ,567 -,291 ,406
persongs ajena}s a"su contexto de is_012 203 831 649 861 728 214 575
apoyos interactian
actividades de (.)CIC-) y I(I:ultura en is_013 264 862 636 862 709 165 530
entornos comunitarios
grupos naturales de la 5016 539 1,031 564 867 654  -206 470
comunidad
ALFA CRONBACH DIMENSION ACTUAL ,876
ALFA DE CRONBACH DIMENSION COMPLETA 877
ALFA DE CRONBACH DIM. ESCALA GRAL. ,875 VALOR PR. % VAR. EXPLI.
VARIANZA TOTAL EXPLICADA 1 5,197 43,305
Existen 34 (51%) residuos no redundantes con valores absolutos 2 1,078 8,982

mayores que 0,05

4.3.1.8. Version final de la dimensién de desarrollo personal para la escala KidsLife-Down

En esta dimension encontramos que la media de practicamente todos los items se

mantenia por encima de 3, siendo el item mas facil el i128, con una media de 3,49 ("Se tienen

datos acerca de su potencial de desarrollo"). El item mas dificil, i14, tenia una media de 2,93

("Se realizan apoyos e intervenciones en contextos naturales"). El rango del IHC se situaba

entre ,320 y ,633. El coeficiente alfa de Cronbach disminuyé significativamente respecto a la

escala KidsLife general y también en referencia a la dimension completa sin eliminar los items,

pero se mantuvo en unos valores Optimos. La varianza total explicada era superior en el primer

factor.
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Tabla 31. items finales en la dimension de desarrollo personal de la escala Kidslife-Down.

Alfa Matriz de Comunalidades
Resumen del item Media CronbachC  componentes
(ID) DT IHC 1 2
"apoyos e intervenciones en is_014
N 2,93 ,906 ,351 ,823 ,452 ,593 ,546
contextos naturales
"programa con cosas que le dp_117
gustan y contribuyen a su 3,32 ,731 511 ,807 ,594 ,143 ,398
enriquecimiento"
gstlmuIaC|on respetallndo sus dp_118 3.48 608 519 807 515 603 416
ritmos y preferencias
'se le ensefian actividades  —dp_121 5.4 575 395 818 405 367 623
instrumentales de la vida diaria
“apoyos y atencion dp_127 555 843 320 825 607 201 276
individualizados
datos aceirca de su potencial de dp_128 3.49 663 490 809 606 308 375
desarrollo
"oportunidad desarrollar dp_129
actividades de manera 2,99 ,848 ,491 ,809 ,628 ,083 ,523
independiente
tareas ajustadas asus dp_132 559 502 542 806,645  -102 427
capacidades y preferencias
ayudz?lr a plan_lflcz‘a‘r actividades  dp_133 315 743 532 805 623 103 419
gue quiere realizar
|nfor£naC|0n sobre met"odos dp_134 327 729 497 808 727 156 373
ensefianza adecuados
prioridad actividades que dp_135 540 670 612 799 754 -012 547
fomentan independencia’
tener en gugntafortalezas ante dp_136 348 624 633 799 452 593 558
nuevos objetivos
ALFA CRONBACH DIMENSION ACTUAL ,823
ALFA DE CRONBACH DIMENSION COMPLETA ,907
ALFA DE CRONBACH DIM. ESCALA GRAL. ,906 VALOR PR. % VAR. EXPLI.
VARIANZA TOTAL EXPLICADA 1 4,352 36,271
Existen 42 (63%) residuos no redundantes con valores 1,127 9,396
absolutos mayores que 0,05 2

En las diferentes pruebas para cerrar la version definitiva de esta dimension, se decidio

intentar incorporar items que en la escala KidsLife general pertenecen a otras dimensiones

diferentes, pero que, por su referencia a los apoyos prestados a la persona, podrian ser

relevantes también en este dominio. Este es el caso del i14, que habla de apoyos en contextos

naturales, una intervencibn muy relevante para el colectivo estudiado ya que una de las

reivindicaciones mas potentes de las personas con sindrome de Down es la inclusion completa

en su entorno natural, con los apoyos que sean precisos, pero sin segregar a un entorno

aparte.
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4.3.2. Evidencias de validez basadas en la estructura interna de la escala

Para proporcionar evidencias de validez basadas en la estructura interna de la
escalase comprobd el ajuste a los datos para ocho modelos unidimensionales estimados
correspondientes a cada una de las dimensiones de calidad de vida sobre los items
seleccionados en la fase de primera depuracion de la escala. En la Tabla 32 se muestran los
indices de ajuste parcial para cada modelo (modelos 1 a 16). Los modelos unidimensionales
basicos (modelos impares) mostraron en su mayoria valores RMSEA fuera de un rango

aceptable, sugiriendo la presencia de una cantidad limitada de varianza sistematica residual no

modelada.
Tabla 32. indices de bondad de ajuste.
SEPC>.

Modelo Dimension Tipo RMSEA CFlI TLI CHI-SQ DF FP MI>10 30

1 . MU 0,132 0,922 0,904 431 54 48 16 13
Inclusién social
2 MUuc 0,068 0,980 0,975 147 52 50 2 0
3 Autodeter- MU 0,007 0,898 0,876 257 54 48 7 6
4 minacion - yyue 0,067 0,953 0,940 146 52 50 2 0
5 Bienestar MU 0,109 0,901 0,879 313 54 46 5 5
6 emocional  \iyuc 0065 0967 0,957 138 51 49 2 0
7 _ MU 0,079 0,933 0,918 189 54 48 5 3
Bienestar fisico
8 MUuc 0057 0,966 0,956 118 51 51 2 0
9 Bienestar MU 0,073 0,933 0,918 170 54 46 4 4
10 material MUuc 0,040 0981 0,975 82 50 50 0 0
11 MU 0,000 0,906 0,886 229 54 47 7 7
Derechos
12 MUuc 0,054 0,969 0,959 106 49 52 2 0
13 Desarrollo MU 0,071 0,958 0,949 164 54 47 6 2
14 personal  \iyue 0062 0,969 0,960 133 52 49 0 0
15 Relaciones MU 0,096 0,910 0,890 255 54 48 9 6
16  [nterpersonales ., .. 00sg 0958 0,945 143 50 52 3 0
Ocho
17 dimensiones MM 0,021 0,911 0,908 5242 4436 406
Ocho

18 dimensiones MM uc 0,019 0,929 0,927 5051 4411 431

NOTA.MU=Modelo unidimensional; uc=el modelo incluye unicidades correlacionadas; MM=modelo multidimensional.
Las diferencias en parametros estimados entre modelos con los mismos grados de libertad (e.g., M5y M9) se deben a
que en alguna de las variables no se observaron respuestas en alguna de las categorias (en consecuencia, no se
estima el umbral).
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Inspeccionados los indices Ml y SEPC, se observaron valores superiores a 10 y a ,30
respectivamente en todos los modelos. Por ello, sobre cada modelo unidimensional se
liberaron las correlaciones entre residuales sugeridas por Ml y SEPC, en iteraciones sucesivas
hasta que el ajuste (RMSEA) fuera adecuado y los valores Ml y SEPC resultasen menores que
10 y ,30. En todos los casos fue necesario liberar al menos una correlacion entre residuales,
siendo la subescala de derechos la que requirié liberar mayor nimero de parametros (5). Las
correlaciones entre residuales estuvieron en todos los casos asociadas a pares de items que,
sin ser redundantes, compartian de forma evidente especificidades de contenido (p. €j., los
items “tiene un plan de salud preventiva” y “se supervisa la medicacion de forma periodica”, de
la sub-escala de bienestar fisico), y/o presentaban una redaccion similar (p. ej., “realiza
actividades inclusivas que le interesan” y “realiza actividades inclusivas adecuadas a sus

condiciones fisicas y mentales”).

En todos los casos, el nimero de parametros liberados fue muy bajo en relacion con el
total, y justificado substantivamente por el contenido y redaccién de los items. Los modelos
unidimensionales modificados (modelos pares en la Tabla 32) adquirieron en todos los casos
un ajuste adecuado, siendo el méas bajo el de la subescala de relaciones interpersonales
(RMSEA= ,068; CFI=,958; TLI= ,945), y el mas alto el de la subescala de bienestar material
(RMSEA= ,040; CFI=,981; TLI= ,985). Las cargas factoriales estandarizadas de cada modelo

unidimensional se muestran en la siguiente tabla (Tabla 33).

Tabla 33. Cargas factoriales estandarizadas de los modelos unidimensionales.

Modelo M2 M4 M6 M8 M10 M12 M14 M16

ITEM IS AU BE BF BM DE DP RI
1 0,534 0,674 0,558 0,426 0,568 0,561 0,436 0,667
2 0,618 0,595 0,662 0,493 0,740 0,570 0,635 0,413
3 0,662 0,595 0,650 0,584 0,784 0,720 0,658 0,488
4 0,737 0,432 0,674 0,813 0,703 0,736 0,557 0,622
5 0,850 0,559 0,424 0,830 0,796 0,764 0,434 0,710
6 0,886 0,548 0,590 0,812 0,843 0,680 0,672 0,772
7 0,749 0,515 0,705 0,673 0,666 0,660 0,613 0,652
8 0,402 0,601 0,725 0,553 0,552 0,678 0,657 0,742
9 0,577 0,603 0,745 0,613 0,568 0,610 0,657 0,604
10 0,717 0,617 0,710 0,337 0,550 0,601 0,645 0,489
11 0,697 0,684 0,441 0,501 0,448 0,675 0,743 0,489
12 0,648 0,497 0,729 0,525 0,672 0,545 0,789 0,793

NOTA. Todas las cargas estan estandarizadas; todas las cargas son significativas (p<.01).
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A continuacién, se estimé un nuevo modelo confirmatorio de primer orden (modelo 18 -
M18) utilizando conjuntamente las especificaciones de los ocho modelos unidimensionales
estimados en la fase anterior. M18 const6 de ocho dimensiones correlacionadas de calidad de
vida, cada una medida por sus items respectivos, incorporando las correlaciones entre
unicidades especificadas previamente en los modelos unidimensionales. M17 mostré un ajuste
aceptable (RMSEA= ,019; CFI=,929; TLI=,927), sin observarse valores Ml y SEPC elevados

que pudieran sugerir la necesidad de modificaciones adicionales del modelo.

Las cargas factoriales estandarizadas de M18 se muestran en la Tabla 34, junto a la
varianza media extractada (AVE) y el omega de McDonald de cada factor. Todas las cargas
fueron superiores a ,40 (M= ,63; DT= ,10). Los factores alcanzaron un grado de validez
convergente razonablemente alto, en cuanto que la mayor parte de los valores AVE fueron
cercanos a ,50 (M= ,43; DT= ,048). La fiabilidad basada en el modelo resulté suficiente en
todos los casos, en cuanto los valores omega se distribuyeron en un rango comprendido entre

,85 (sub-escala de autodeterminacion) y ,90 (subescala de derechos).

Tabla 34. Cargas factoriales estandarizadas del modelo 18.

FACTOR
ITEM IS AU BE BF BM DE DP RI R2
IS 2 0,734 0,54
IS_4 0,632 0,40
IS 5 0,692 0,48
IS_6 0,634 0,40
IS_7 0,685 0,47
IS_8 0,696 0,48
IS_9 0,670 0,45
IS_10 0,507 0,26
IS_11 0,602 0,36
IS_12 0,778 0,61
IS_13 0,742 0,55
IS_16 0,638 0,41
AU_19 0,631 0,40
AU_20 0,621 0,39
AU_21 0,478 0,23
AU_23 0,451 0,20
AU_24 0,442 0,20
AU_27 0,403 0,16
AU_29 0,617 0,38
AU_30 0,614 0,38
AU_33 0,539 0,29
AU_34 0,709 0,50
AU_35 0,690 0,48
AU_36 0,620 0,38
BE_40 0,411 0,17
BE_41 0,552 0,30
BE_43 0,684 0,47
BE_45 0,639 0,41
BE_49 0,629 0,40
BE_50 0,561 0,31
BE_51 0,630 0,40
BE_52 0,723 0,52
BE_53 0,697 0,49
BE_54 0,698 0,49
BE_55 0,693 0,48
BE_56 0,801 0,64
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Tabla 34. Cargas factoriales estandarizadas del modelo 18 (continuacion).

ITEM IS AU BE BF BM DE DP RI R2
BF 57 0,358 0,13
BF 58 0,550 0,30
BF_60 0,720 0,52
BF 61 0,712 0,51
BF_62 0,765 0,59
BF_63 0,771 0,59
BF 64 0,757 0,57
BF 67 0,661 0,44
BF_68 0,571 0,33
BF 71 0,427 0,18
BF 72 0,474 0,22
BF_73 0,544 0,30
BM_79 0,595 0,35
BM_80 0,769 0,59
BM_82 0,732 0,54
BM_83 0,730 0,53
BM_86 0,598 0,36
BM_87 0,669 0,45
BM_88 0,542 0,29
BM_89 0,663 0,44
BM_91 0,582 0,34
BM_92 0,582 0,34
BM_93 0,526 0,28
BM_94 0,730 0,53
DE_097 0,658 0,43
DE_098 0,525 0,28
DE_101 0,705 0,50
DE_103 0,732 0,54
DE_104 0,683 0,47
DE_105 0,611 0,37
DE_106 0,730 0,53
DE_107 0,711 0,51
DE_109 0,490 0,24
DE_114 0,565 0,32
DE_115 0,720 0,52
DE_116 0,840 0,71
IS_14 0,509 0,26
DP_117 0,671 0,45
DP_118 0,678 0,46
DP_121 0,546 0,30
DP_127 0,435 0,19
DP_128 0,677 0,46
DP_129 0,624 0,39
DP_132 0,646 0,42
DP_133 0,656 0,43
DP_134 0,620 0,38
DP_135 0,705 0,50
DP_136 0,763 0,58
RI_139 0,669 0,45
RI_141 0515 0,27
RI_142 0,578 0,33
RI_144 0,590 0,35
RI_145 0,680 0,46
RI_146 0,741 055
RI_147 0,652 0,43
RI_149 0,682 0,47
RI_150 0,640 0,41
RI_152 0,411 0,17
RI_153 0521 0,27
RI_155 0,777 0,60
Omega 0,90 0,85 0,90 0,88 0,90 0,90 0,89 0,88 0,89

AVE 0,45 0,33 0,42 0,39 0,41 0,39 0,46 0,40

NOTA. Todas las cargas estan estandarizadas; todas las cargas son significativas (p<.01)
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Las correlaciones entre factores se muestran en la Tabla 35. Las correlaciones
adquirieron un rango comprendido entre ,39 (bienestar fisico e inclusién social) y ,86

(relaciones interpersonales y desarrollo personal).

Tabla 35. Correlaciones entre los factores del modelo 18.

IS AU BE BF BM DE DP RI
IS 1
AU 0,43 1
BE 0,41 0,54 1
BF 0,39 0,42 0,60 1
BM 0,43 0,47 0,56 0,80 1
DE 0,43 0,55 0,63 0,67 0,76 1
DP 0,54 0,53 0,71 0,69 0,65 0,79 1
RI 0,50 0,47 0,73 0,60 0,72 0,76 0,86 1

NOTA. IS= inclusién social; AU= autodeterminacién; BE= bienestar emocional; BM= bienestar material; DE= derechos;
DP= desarrollo personal; RI= relaciones interpersonales.

4.4. Conclusiones

Los analisis estadisticos de la fiabilidad y capacidad de discriminacion de los items en
la muestra Down refrendaron los resultados de los andlisis cualitativos y cuantitativos que se
obtuvieron en el estudio preliminar, probando las diferencias significativas que podian darse
entre el colectivo de nifios y jovenes con sindrome de Down y los nifios y jovenes con otra
discapacidad intelectual de la muestra del estudio de validacion de la escala KidsLife original.
Se destacaba la necesidad de realizar modificaciones a la version piloto de la escala KidsLife
adaptando su contenido a la realidad de colectivos especificos, para obtener una evaluacion de

calidad de vida fiable y precisa.

Estas diferencias se percibian tanto en el contenido y la interpretacion de las
respuestas como en la capacidad de discriminacion y fiabilidad de los items, que era variable
entre la muestra general y la muestra Down, ya que algunos items mostraban un efecto techo
(medias excesivamente altas) en la muestra de personas con sindrome de Down. Dos terceras
partes de los items de la version piloto (que en la muestra Down obtenian unas puntaciones
extremas, excesivamente positivas 0 negativas segun la orientacion del item) forman parte de
la version final de la escala KidsLife general, mientras que muchos de estos items fueron

eliminados de la escala KidsLife -Down o requirieron adaptaciones en su redaccion.
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El conjunto de items por dimensiones seleccionados por su adecuacion a la muestra de
personas con sindrome de Down mostraba unas propiedades adecuadas, con suficientes

evidencias de fiabilidad y validez para la adaptacion de la escala.

Respecto al coeficiente alfa de Cronbach, al comparar los valores de las dos muestras
(poblacién general de discapacidad intelectual y poblacién con sindrome de Down) en la escala
KidsLife original (version piloto) (ver Tabla 36), mostraban una disminucion del coeficiente en
casi todas las dimensiones para la muestra Down, excepto inclusién social, derechos y
desarrollo personal, que mantenian practicamente el mismo valor. Al compararlos valores de
las dos escalas, KidsLife original y la adaptacion KidsLife-Down (de la muestra Down) los
valores del coeficiente de las dimensiones de autodeterminacion, bienestar fisico, bienestar
material, desarrollo personal y relaciones interpersonales mostraban igualmente una
disminucién, si bien esto puede ser debido fundamentalmente a la reducciéon del nimero de
items (de 20 a 12), mas que a un fallo de consistencia interna. En cambio, el valor del
coeficiente alfa de las dimensiones de inclusién social, bienestar emocional y derechos,

permanecieron estables en las diferentes versiones analizadas.

Tabla 36. Coeficiente Alfa de Cronbach. Comparativa de las diferentes versiones de la Escala KidsLife.

IS AU BE BF BM DE DP RI

KidsLife

(piloto) 0.875 0.887 0.843 0.824 0.881 0.812 0.906 0.892
General

KidsLife

Muestra

Down 0.877 0.870 0.836 0.792 0.831 0.815 0.907 0.868
KidsLife -

Down 0.876 0.823 0.836 0.765 0.795 0.816 0.823 0.821

NOTA. IS= Inclusién Social; A= Autodeterminacion; BE= Bienestar Emocional; BF= Bienestar Fisico; BM= Bienestar
Material; DE= Derechos; DP= Desarrollo Personal; RI= Relaciones Interpersonales.

En el andlisis factorial exploratorio de las dimensiones, todos los valores propios del
primer factor eran mayores y la varianza explicada siempre era mayor en el primer factor que
en el segundo, si bien no siempre superior a 3 puntos. Las medias de los items eran en general
bastante altas en todas las dimensiones (lo que revela que son items faciles), siendo el maximo

valor 3,78 (i104) y el menor 1,75 (i30) (Tabla 37).
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Tabla 37. Valores maximos y minimos de la dificultad de los items por dimensiones.

Dimensiones Media mas alta item corresp. Media mas baja item corresp.
Autodeterminacion 3,04 i34 1,75 i30
Bienestar emocional 3,56 i43 2,49 i40

Bienestar fisico 3.61 i62 - i60 2,97 i71
Bienestar material 3,76 i80 - 191 3,16 i88
Derechos 3,78 i104 2,57 i98
Desarrollo personal 3,49 128 2,93 i14
Inclusién social 3,46 i02 2,39 i16
Relaciones interpersonales 3,64 i145 2,78 i141

Algunas dimensiones permitian mas cambios y ajustes que otras, segun los valores
estadisticos de sus items, mientras que en otras existian pocas posibilidades de cambio. Asi,
las dimensiones de bienestar fisico y derechos se completaron pronto porque no habia
opciones de cambios, mas alla de modificar los enunciados y ejemplos para hacer mas claro el
contenido. En las dimensiones de autodeterminacion, bienestar emocional, bienestar material y
relaciones interpersonales, después de diferentes pruebas con diversos cambios en los items,
se determinaron facilmente los mejores items para la adaptacion. Las dimensiones mas
complicadas de cerrar fueron inclusién social y desarrollo personal, pues existian varias
opciones posibles, pero ninguna que terminara de convencer. Se decidié probar una opcion
arriesgada, moviendo items a la dimensién de desarrollo personal que en la versién general de
la escala KidsLife pertenecian a otra dimensién, como era el caso de is14 y au28, pero que por
su contenido en referencia a "apoyos para la persona" podian encajar en la misma. Esto

funciond asi para el item is14 solamente, que quedé incorporado a esa dimension.

Finalmente se obtuvo un conjunto de 12 items para cada dimension con evidencias de
fiabilidad y validez adecuadas. La escala KidsLife-Down quedd conformada como se muestra

en la Tabla 38.

Puesto que la eleccion de los items definitivos habia estado muy mediatizada por los
valores de fiabilidad (discriminacion y dificultad) de los items, lo que habia condicionado la
presencia y ausencia de contenido que se consideraba relevante, se dedicé un esfuerzo extra a
realizar modificaciones en la redaccion de los items (no cambios sustanciales el contenido, que
se mantuvo intacto, sino en los ejemplos incluidos con el fin de clarificarlos), ya que se

consideraba que las altas puntuaciones directas en la evaluacion de la calidad de vida y los
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bajos indices de discriminacion y baja dificultad se debian fundamentalmente a errores de

interpretacion del contenido del item por parte de los informadores.

Tabla 38. Detalles de la version final escala KidsLife-Down y diferencias con la escala KidsLife General.

Dimensiones

items eliminados

items definitivos

items diferentes a la
escala general

Autodeterminacion
Bienestar emocional
Bienestar fisico
Bienestar material
Derechos

Desarrollo personal
Inclusién social

Relaciones interpersonales

17,18,22,25,26,28,31,32
37,38,39,42,44,46,47,48
59,65,66,69,70,74,75,76
77,78,81,84,85,90,95,96
9,100,102,108,110,111,
112,113
119,120,122,123,124,125,
126,130,131

1,3,15

137,138,140,143,148,151,
154,156

19,20,21,23,24,27,
29,30,33,34,35,36
40,41,43,45,49,50,
51,52,53,54,55,56
57,58,60,61,62,63,
64,67,68,71,72,73
79,80,82,83,86,87,
88,89,91,92,93,94
97,98,101,103,104,105,
106,107,109,114,115,116
14,117,118,121,127,128,
129,132,133,134,135,136
2,4,5,6,7,8,9,
10,11,12,13,16
139,141,142,144,145,146
147,149,150,152,153,155

23-24-29-34

40-49-55

79-87-89

79-87-89

98-105

117-118-127-128-129-134

9-12-13

139-142-146-152-155

Para ello, se realizaron cambios en los ejemplos de los items 5y 11 de inclusion social,
de los items 21, 23, 27 y 33 de autodeterminacion, de los items 41, 43, 50 y 53 en bienestar
emocional, de los items 61, 67 y 72 de bienestar fisico, de los items 83 y 91 de bienestar
material, de los items 101, 104, y 105 de derechos, y del item 142 en relaciones
interpersonales (ver Tabla 39). Ademas, algunos items cambiaron ligeramente el enunciado,
como el item bf71, donde se incorpora la matizaciéon "aprender a cambiar" en lugar de

"cambiar”. Estos cambios se pueden consultar en detalle en la Tabla 39.

Respecto a la operacionalizacion de constructo de calidad de vida en el colectivo de
niflos y adolescentes con sindrome de Down, los resultados del andlisis factorial confirmatorio
muestran, entre los diferentes modelos comparados, que los datos se ajustan al modelo de
calidad de vida de ocho dimensiones (Schalock y Verdugo, 2002/2003), por lo que queda
comprobada su idoneidad para aplicarlo a la evaluacion de la calidad de vida de personas con

sindrome de Down.
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Tabla 39. Comparativa entre KidsLife y KidsLife-Down en la redaccion de los items.

item redaccién original

ftem redaccién adaptada KidsLife-Down

5. Tiene oportunidad de conocer otros entornos
diferentes al lugar donde vive (p.ej., viajar, hacer
excursiones, rutas turisticas)

11. Utiliza entornos comunitarios (p.ej.,, colegios,
cafeterias, bibliotecas, piscina, cine, parque, playa)

21. Tienes oportunidad de negarse a hacer actividades
irrelevantes para su salud (p.ej., participar en una
actividad de ocio, irse a la cama a una hora determinada,
ponerse la ropa que otros eligen)

23. Se considera detenidamente la decisién de llevar a
cabo una accién si la experimenta como desagradable
(p-€j., durante el cuidado personal, comida, actividades)
27. Decora la habitacién a su gusto (p.ej., elige posters,
cuadros, disposicion de objetos)

33. Elige con quién pasar su tiempo libre (p.ej., amigos,
cuidadores, familiares)

41. Se toman medidas especificas para que su entorno
sea reconocible 'y predecible p.ej., espacios,
temporalizacién, personas que le proporcionan apoyos,
actividades)

43. Las personas que le proporcionan apoyos conocen
sus expresiones individuales de malestar emocional
(p.€j., angustia, tristeza, tension, enfado)

50. Se le informa con antelacién sobre los cambios de
personas que le proporcionan apoyos (p.ej., debido a
turnos, bajas, vacaciones, situaciones familiares)

53. Las personas que le proporcionan apoyos saben
cémo enfrentarse a una situacion de crisis (p.ej., agresion
autolesion)

61. Se toman medidas especificas para prevenir o tratar
problemas derivados de discapacidades fisicas (p.gj.,
espasticidad, rigidez, deformidad)

67. Tiene una adecuada higiene (p.ej., dientes, pelo,
ufias, cuerpo) e imagen corporal (p.ej., ropa adecuada
para su edad, para la ocasion)

72. Dispone de servicios de rehabilitacion o de actividad
fisica para el cuidado de su salud.

83. Le gustan las cosas que tiene (p.ej., juguetes,
materiales escolares, ropa)

91. Cuenta con las ayudas técnicas necesarias para
maximizar su autonomia.

101. Se toman medidas especificas para respetar su
privacidad (p.ej., durante su cuidado personal y su
higiene, relacionado con su sexualidad, informacion
confidencial)

104. Se respetan y defienden sus derechos (p.€j.,
confidencialidad, informacion sobre sus derechos como
usuario/a)

105. Se respeta su intimidad (p.ej., llamar antes de
entrar, cerrar la puerta cuando le duchan, cuando va al
WC o cuando le cambian de pafial)

142. Se proporcionan oportunidades para que la familia
participe en sus actividades diarias si ambas partes lo
desean.

p.ej. viajar, hacer excursiones, rutas turisticas, hoteles,
campamentos.

p.ej., colegio, gimnasio, biblioteca, centros civicos,
talleres comunitarios, espacio joven, bandas de musica,
campamentos urbanos.

p.ej., participar en una excursion u otra actividad de ocio,
irse a la cama a una hora determinada, realizar un
deporte o competicién que no le gusta.

p.ej., durante su cuidado personal o actividades
formativas o terapéuticas.

p.ej., elige poster, cuadros, colchas y sabanas,
disposicion de muebles y objetos)
p.ej., amigos, familiares, monitores.

p.ej., espacios, funcionalidad, temporalizacion, personas,
actividades.

p.€j., angustia, miedo, tristeza, enfado, tension.

p.ej., bajas, vacaciones, enfermedades, ausencias.

p.ej., rabietas, hiperactividad, escapadas, correr, abrazar
en exceso, gritos, impulsividad, tirar o arrojar cosas,
agitacion, blogueos)

p.€ej., hipotonia muscular, laxitud ligamentosa, luxacién de
cadera, subluxaciones articulares, inestabilidad
atlantoaxoidea y atlantoccipital, escoliosis.

p.€j., dientes, pelo, ufias

p.€j., ropa y accesorios adecuados para su edad.

p.ej., fisioterapia, realizacion de un deporte.

p.ej., juegos, materiales escolares, revistas y libros,
musica, movil, tableta.
p.ej., movil, tableta, aplicaciones informaticas.

p.ej., espacios personales, mévil y mensajes, cuidado
personal, informacién confidencial.

p.ej., confidencialidad, capacidad de obrar, derecho al
sufragio, acceso a formacion y empleo)

p.ej., llamar antes de entrar, cerrar la puerta y no entrar
cuando usa los cuartos de bafio, sus relaciones y
sentimientos personales.

p.ej., excursiones, concursos, fiestas y celebraciones,
elaboracion de planes de actividades o formacion.
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Segun Marsh (2007) es casi imposible obtener un ajuste aceptable en instrumentos de
evaluacion con mudltiples factores cuando los andlisis se realizan a nivel de item, pero los
valores de fiabilidad obtenidos para la adaptacion de la escala KidsLife-Down son adecuados y
revelan una estructura interna sin discrepancias entre el modelo propuesto y los datos
observados con el instrumento. Los indices de ajuste parcial utilizados (parsimonioso e
incremental) son la representacion mas fiable de la bondad de ajuste real de los modelos vy el
indice omega de McDonald analiza el grado de consistencia interna en funcién de las cargas
factoriales. Todos los valores se mantienen en un rango adecuado y aceptable. Las
correlaciones entre las dimensiones del modelo se mantienen por debajo de ,60, lo que niega
la existencia de multicolinealidad entre los factores propuestos, Unicamente la relacién entre
bienestar material y bienestar fisico, y entre relaciones interpersonales y desarrollo personal,

muestran unos niveles ligeramente elevados, por encima de ,80, pero adecuados.
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CAPITULO 5. EVALUACION DE LA CALIDAD DE VIDA EN NINOS Y JOVENES CON

SINDROME DE DOWN

5.1. Introduccién y objetivos

El tercer objetivo de este trabajo consistio en identificar el perfil de calidad de vida de
las personas con sindrome de Down en las etapas de la infancia y la adolescencia, con el fin
Ultimo de determinar las areas en las que presentan mayores necesidades y aquellas en las
que muestran mayores fortalezas (realizando un analisis de la informacion en los ambitos del
macrosistema y el mesosistema).

Para ello, detallamos los resultados relacionados con calidad de vida obtenidos en la
muestra con sindrome Down utilizando la versién final de la escala KidsLife-Down, el
instrumento que se adaptd especificamente para este colectivo. Los resultados obtenidos
constituirian una aproximacion a la calidad de vida en los jévenes con sindrome de Down de
nuestro pais. Del mismo modo, los resultados obtenidos pueden guiar el desarrollo y la
implementacion de planes individuales de apoyo, asi como la supervision de la eficacia de tales

planes (i.e., andlisis de la informacién en el ambito del microsistema).
5.2. Método

5.2.1. Participantes
La muestra de este estudio coincidia con la del estudio descrito en el capitulo anterior,
centrado el desarrollo de la escala KidsLife-Down. Asi, estaba formada por 405 participantes

con sindrome de Down, evaluados por 325 informadores, procedentes de 73 entidades.

Como se ha presentado anteriormente, el grupo de nifios y jovenes evaluados se
repartian entre 238 nifios (58,90%) y 166 nifias (41,10%), distribuidos en tres rangos de edad
(Figura 16), existiendo predominio de varones en todos los grupos y siendo el rango de edad

mas numeroso el correspondiente a las edades centrales: de 9 a 14 afios.
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m Masculino = Femenino

100

68

57

51 47

De 4 a 8 afios De 9 a 14 afos De 15 a 21 afios

Figura 16. Distribucion de los participantes por grupos de edad y sexo.

Este predomino de varones estaba presente en casi todas las variables personales
evaluadas, siendo superior incluso en las condiciones asociadas como discapacidades

sensoriales, trastornos del espectro del autismo o problemas de conducta (Figuras 17 a 20).

EmMasculino = Femenino m Masculino = Femenino
Profundo Grado 3 27
Severo 22
Grado 2 76
Moderado 115
Leve 28 Grado 1 63
Figura 17. Nivel de discapacidad intelectual por sexo. Figura 18: Nivel de dependencia por sexo.
mMasculino = Femenino ®m Masculino = Femenino
Generalizado 20 Probl. Conducta 3
Extenso 48 TEA
Intermitente 68 Dis.auditiva 5
Limitado 30 Dis.visual 11
Figura 19. Distribucion de necesidades de apoyos por sexo. Figura 20. Distribucion de otras condiciones por
sexo.
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Por grupos de edad, el nivel de apoyos mas frecuente era de tipo intermitente a partir
de los 9 afios, mientras que en los participantes mas pequefios era mas frecuente un apoyo de
tipo extenso (Figura 21). El grado de situacién de dependencia mas comun era el grado 2,
excepto entre los jovenes adultos, donde prevalecia por un escaso margen el grado 1 (Figura
22). El nivel de discapacidad intelectual mas frecuente era moderado en todas las edades

(Figura 23).

15-21 afios 59 -
m Limitado
Intermitentes
9-14 afios 78 - m Extensos
+sanos [ 20 [NETNIES

m Generalizados

Figura 21. Distribucién de necesidades de apoyos por grupos de edad.

15-21 afios 55 .

mGrado 1

9-14 afios 79 - Grado 2

mGrado 3
4-8 afios 52 -

Figura 22. Distribuciéon del grado de dependencia por grupos de edad.

15-21 afios 81 -
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Figura 23. Distribucion del nivel de discapacidad intelectual por grupos de edad.
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La muestra incluia participantes de todo el territorio espafiol (con la Gnica excepcion de
la comunidad de Cantabria), habiendo una distribucion homogénea por género en las
comunidades con menos participacién y predominando los varones en las comunidades de
Castilla La Mancha, Comunidad Valenciana, Galicia, Extremadura, Murcia y Madrid (las cuales

presentaban un porcentaje mayor de participacion) (Figura 24).

En la distribucion de participantes por grupos de edad en las diferentes comunidades
auténomas predominaron los jovenes en las edades centrales en algunos territorios, pero no de
manera generalizada, existiendo comunidades con predominio de jovenes mas mayores
(Galicia, Principado de Asturias y Castilla y Ledn) y comunidades con predominio de las

edades mas tempranas (Pais Vasco) (Figura 25).
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Figura 24. Distribucion de participantes por territorio y sexo.
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Figura 25. Distribucion de participantes por territorio y edad.

El tipo de escolarizacion predominante por comunidades autbnomas era heterogéneo,
encontrdndonos comunidades con una distribucién pareja entre escolarizacion en educacion
especial y educacion ordinaria, y otras autonomias donde esa distribucion resultaba mas
desigual, mostrando una de las dos tipologias un porcentaje significativamente mayor (Figura

26).
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Figura 26. Distribucion de participantes por territorio y tipo de escolarizacién.
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5.2.2. Instrumento
Para realizar la evaluacion de calidad de vida se utilizé la escala KidsLife-Down
(Apéndice 4), dirigida a nifios y adolescentes con sindrome de Down. La escala KidsLife-Down

mantiene las mismas caracteristicas y particularidades de la escala KidsLife original.

El estudio de validacién de la escala KidsLife-Down contd con un total de 405
participantes, que cumplian los requisitos de diagnéstico, edad y ser usuarios de servicios y
apoyos de organizaciones sociales, sanitarias o educativas. El Unico criterio de exclusion
utilizado fue que la persona se encontrara trabajando y, por tanto, fuera del sistema educativo.
Las caracteristicas de esta muestra se pueden observar en el apartado correspondiente del

capitulo anterior y en el apartado Participantes de este mismo estudio con mas detalle.

Los andlisis de fiabilidad, en términos de consistencia interna (coeficiente alfa de
Cronbach y otros), junto con un detallado analisis de los items (indice de homogeneidad
corregida y andlisis factorial exploratorio), llevaron a una reduccion de la escala de 156 a 96
items. La escala final muestra suficientes y adecuadas evidencias de fiabilidad y validez
basadas en la estructura interna de la escala, asi como validez convergente y discriminante. La
validez del constructo (analisis factorial confirmatorio) revela un ajuste al modelo de ocho
dimensiones de calidad de vida, por tanto, resulta una herramienta util para proporcionar datos

que guien las practicas profesionales.

Asi, la version final de la escala KidsLife-Down estd formada por 96 items que evallan
los resultados personales relacionados con cada uno de los ocho dominios de calidad de vida
(i.e., autodeterminacion, bienestar material, bienestar fisico, bienestar emocional, desarrollo
personal, derechos, relaciones interpersonales e inclusién social), contando cada dominio con
12 items. Son items sencillos, de redaccion clara, redactados en tercera persona y sin
negaciones. El formato de respuesta se ajusta a la frecuencia con que la circunstancia
expuesta en la pregunta se produce en la vida de la persona evaluada (nunca, a veces,
frecuentemente o siempre). Se trata de un informe externo de la calidad de vida del nifio o
adolescente, por lo que el informador es una persona, profesional o familiar, que conoce bien a
la persona y tiene oportunidad de observarla en diferentes contextos (requisitos contemplados

para los informadores).
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5.2.3. Procedimiento

Para la recogida de los datos de esta investigacion el procedimiento fue el mismo que
para los estudios detallados en los capitulos anteriores (el estudio de adecuacion y el de
adaptacién). Por tanto, como se ha expuesto anteriormente, se partia del contacto y
colaboracién con la federaciéon de instituciones Down Espafia y otras entidades que prestan
servicios y apoyos a las personas con sindrome de Down y sus familias, realizandose la
difusién y recogida de escalas durante algo menos de tres afios, entre octubre de 2013 y abril

de 2016.

5.2.4. Andlisis de datos

Los analisis se basaron en estadisticos descriptivos de los datos agregados en funcién
de la frecuencia con que ocurria la situacién expuesta en el item en la vida de la persona. Se
agruparon los resultados por dimensiones y se obtuvieron las medias, medianas, correlaciones
y otros estadisticos descriptivos relevantes. También se examinaron los porcentajes de
respuesta validos para los conjuntos de items, con la finalidad de comprobar la tendencia de
los datos.

Finalmente, se realizaron contrastes de medias (prueba t de Student y andlisis de
varianza), con un valor de significacion de p< ,05, para comprobar la influencia de
determinadas variables sociodemogréficas en los datos obtenidos, utilizando contrastes post
hoc (prueba F de Scheffé) para encontrar el foco de las diferencias en el caso de
comparaciones con multiples opciones.

Los andlisis se ejecutaron con el programa informatico SPSS v.22.

5.3. Resultados
Los resultados se presentan para la escala en su conjunto y cada una de las
dimensiones. En la Tabla 40 se pueden observar todos los estadisticos descriptivos que

comentaremos en los proximos apartados.
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Tabla 40. Estadisticos descriptivos de las dimensiones de calidad de vida en los resultados de la muestra Down.

Descriptivos AU BE BF BM DP DR IS RI E.TOTAL
Media 31,178 38,769 41,418 43,349 39,237 40,665 33,955 40,329 308,903
ET Medida 0,299 0,287 0,261 0,220 0,258 0,265 0,334 0,255 1,557
N Vélido 404 404 404 404 404 404 404 404 404
Mediana 31 39 43 45 39 41 34 41 310
Moda 32 42 48 48 40 46 35 39 289
Fr. Moda 9,4 8,6 10,6 18,8 8,1 8,9 7,7 8,4 2,7
%
Minimo 15 17 25 27 26 20 15 21 184
Méximo 47 48 48 48 48 48 48 48 381
PMTco 24 24 24 24 24 24 24 24 192

Varianza 36,286 33,498 27,569 19,553 26,956 28,372 45,318 26,430 979,854

DT 6,023 5,787 5,250 4,421 5,191 5,326 6,731 5,140 31,302
Rango 32 31 23 21 22 28 33 27 197
Percentiles
25 27 34 38 41 35 37 29 37 288
50 31 39 43 45 39 41 34 41 310
75 35 44 45 47 43 45 38 44 332
Asimetria ,215 -,371 -,848 -1,125 -,217 -,642 ,087 -,484 -,334
Error: ,121
Curtosis -,470 -,202 ,149 ,905 -,672 ,043 -,418 -,144 ,046
Error: ,242

NOTA. AU= Autodeterminacién, BE= Bienestar emocional, BF= Bienestar fisico, BM= Bienestar material, DP=
Desarrollo personal, DR= Derechos, I1S= Inclusién social, RI= Relaciones interpersonales, E.TOTAL= Escala Total.

5.3.1. Puntuaciones en la escala total

La distribucion del conjunto de datos presentaba una asimetria negativa y curtosis
ligeramente superior a cero, pero con tendencia mesocurtica practicamente normal. El rango de
las puntuaciones tenia una amplitud de 197, desde un minimo de 184 a un maximo de 381,
siendo los valores de la escala minimo y méaximo posibles 96 y 384, respectivamente. Tanto la
media (M= 308,903) como la mediana (Me= 310) se situaban por encima del punto medio

tedrico (192), valor que ya era ampliamente superado por el percentil 25 de la muestra.

Las medias de cuatro de las ocho dimensiones evaluadas mostraban unos niveles

cercanos al resultado maximo (48). Al analizar las puntuaciones por dimensiones, se
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encontraba que la mediana en la mitad de las dimensiones (bienestar material, bienestar fisico,
relaciones interpersonales y derechos) mostraba valores cercanos a la puntacion maxima (por
encima de 40) (Figura 27). La dispersién dentro las dimensiones no era muy amplia, entre el
50% y 60% de las puntuaciones se situaban por encima de la media de cada dimension,
mientras que la mitad de las opciones de respuesta inferiores en frecuencia (nunca, a veces)
apenas recogian entre un 1% y un 2% de las respuestas, excepto en las dimensiones de
autodeterminacion e inclusion social, donde estos porcentajes subian a un 15% y un 8%,

respectivamente, mostrando unos rangos mas amplios.

Mediana Dimensiones —o— Media Dimensiones

45 +
40 +
35 -
30 -
25 4
20 -
15
10 -

Figura 27. Estadisticos descriptivos de las dimensiones de calidad de vida en la muestra Down.

Las dimensiones mejor valoradas resultaron bienestar material y bienestar fisico,
seguidas de derechos. Las menos valoradas fueron inclusion social y autodeterminacion.
Desarrollo personal, relaciones interpersonales y bienestar emocional quedarian en el rango

intermedio, con puntuaciones también muy positivas, pero menos extremas.

Los items mejor y peor puntuados (ver Tabla 41) pertenecian a esas mismas
dimensiones. La moda de los items fue casi siempre 4 (méaximo valor posible), excepto las de
autodeterminacion e inclusién social, cuyos items tenian como moda predominante los valores

2y 3.
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Tabla 41. items con medias més altas y mas bajas.

Con medias mas altas Con medias mas bajas
Se respetan y defienden sus derechos (dr65) Participa en la elaboracion de su plan individual (au23)
Tiene un plan de salud preventiva (bf48) Decora la habitacién a su gusto (aul7)

Cuenta con las ayudas técnicas adecuadas para Participa en grupos naturales de su comunidad (is07)
maximizar su autonomia (bm49)

Dispone de un espacio fisico con sus pertenencias a su Se tiene en cuenta su opinién cuando se realizan

alcance(bm52) cambios en su entorno (au21)
Dispone de los bienes materiales que necesita (bm53) Elige la ropa que se quiere poner (aul6)
En su entorno es tratado con respeto (dr69) Tiene una ficha personal que todo el personal debe

conocer (be25)
Tiene una adecuada higiene (bf39) Se toman medidas especificas para potenciar su

participacion en la comunidad (is10)

Respecto a la relacién entre dimensiones, las correlaciones mas elevadas fueron entre
las dimensiones desarrollo personal, derechos vy relaciones interpersonales. Fueron
significativas las correlaciones entre bienestar material y bienestar fisico, relaciones
interpersonales y derechos, desarrollo personal y bienestar emocional. Las correlaciones mas
bajas se encontraron entre inclusion social y bienestar emocional y fisico, asi como entre
autodeterminacion y bienestar fisico (Tabla 42). Los valores se situaban en un rango adecuado
para asegurar que no existe multicolinealidad en las dimensiones, ya que las correlaciones no
eran excesivamente elevadas, lo que demostraba que miden diferentes aspectos del

constructo.

Tabla 42. Correlaciones entre las dimensiones de calidad de vida en los resultados de la muestra Down.

AU BE BF BM DE RI IS DP
AU 1
BE ,392 1
BF ,314 421 1
BM ,346 ,389 ,586 1
DE 437 ,457 ,494 ,539 1
RI ,365 ,531 ,441 ,553 ,578 1
IS ,355 ,282 ,263 ,317 ,326 ,439 1
DP ,402 ,560 ,511 ,497 ,617 ,681 ,449 1

NOTA. AU= Autodeterminaciéon; BE= Bienestar emocional, BF= Bienestar fisico; BM= Bienestar material; DE=
Derechos; RI= Relaciones interpersonales; IS= Inclusion social; DP= Desarrollo personal. En negrita, valores
significativos.
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5.3.2. Puntuaciones en autodeterminacion
La dimensién de autodeterminacion presentaba una asimetria positiva, al contrario que
la mayoria de las dimensiones. La curtosis era de tipo platicurtica, con reducida concentracion

de puntuaciones alrededor de valores centrales.

La media (M= 31,178) y la mediana (Me= 31) se situaban por encima del punto teérico
medio (24), si bien con menos diferencia que el resto de las dimensiones. El percentil 25 se
encontraba en la puntuacion 27 (igualmente superior al punto medio tedrico). El rango era de
32, uno de los mayores de todas las dimensiones, con un valor minimo 15 y maximo de 47
(siendo los valores extremos posibles 12 y 48, respectivamente), mostrando una dispersion

mas amplia que los demas rangos de las otras dimensiones.

La media de los items se situaba entre 1,75 y 3,04, el rango de medias mas bajo de
toda la escala. Las puntuaciones medianas, si bien existia un predominio del valor 3, también
habia items con valores 2, e incluso, el item con la media mas baja, con valor 1 (Figura 28).

3.5

2.88

15

0.5

aul3 aulsd auls aulé aul7 aul8 aul9 au20 au2l au22 au23 au24

Mediana -—e— Media

Figura 28. Descriptivos de la dimension de autodeterminacion.

La dimension de autodeterminacion obtuvo la media mas baja en comparacion con el
resto de dimensiones, por debajo de inclusién social. Las puntuaciones medias més altas en
esta dimension eran de los items au22 ("En su plan individual se tienen en cuenta sus metas y
preferencias”) y au24 ("Se respetan sus decisiones"). En esta dimensién se encontraba el item

peor puntuado de toda la escala, au23 ("Participa en la elaboracién de su plan individual de
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apoyos"), que tenia una puntuacion por debajo de la media general de la escala. Otros items
con puntuaciones inferiores al resto eran los items referidos a elecciones personales (ropa,
actividades, decoracion de su espacio) y situaciones donde seria necesario tener en cuenta
sus opiniones personales. Aun asi, estas puntuaciones se situaban por encima de la media

general.

En esta dimensidon se podia observar la mayor variabilidad entre las opciones de
respuesta, las opciones intermedias ("a veces" y "frecuentemente”) agrupaban la mayor parte

de las respuestas.

De acuerdo con las respuestas obtenidas, en un 70-60% la persona tenia un programa
0 un plan que valoraba sus preferencias y se respetaban sus decisiones personales. En torno
al 50% elegia como y con quién queria pasar su tiempo libre, y su entorno procuraba tomar
medidas para permitir que la persona hiciese elecciones, pudiendo negarse a hacer actividades

que le resultasen desagradables (Tabla 43).

Tabla 43. Porcentajes de respuestas validas de los items en autodeterminacion.

Porcentaje de respuestas NUNCA (%) A VECES (%) FRECUENTE- SIEMPRE

MENTE (%) (%)
Se toman medidas especificas para permitir que haga 3,7 38,4 39,9 18,1
elecciones
Elige como pasar su tiempo libre 59 42,6 37,1 14,4
Elige con quién pasar su tiempo libre 8,2 36,4 33,9 21,5
Elige la ropa que se quiere poner 12,6 46,8 27,2 13,4
Decora la habitacion a su gusto 21 39,6 24,5 14,9
Tiene un programa diario de actividades y apoyos 7,2 29 40,6 23,3
adecuados a sus preferencias
Tiene oportunidades para negarse a hacer actividades 4,7 39,1 36,1 20
irrelevantes para su salud
Se considera detenidamente la decision de llevar a 3 37,1 33,9 26
cabo una accioén si la considera desagradable
Se tiene en cuenta su opinion cuando se realizan 15,1 44,3 24,8 15,8
cambios en el entorno
En su plan individual se tienen en cuenta sus metas y 2,7 22,8 42,6 31,9
preferencias
Participa en la elaboracién de su plan individual de 50,5 31,2 11,4 6,9
apoyos
Se respetan sus decisiones 0,5 33,4 43,6 22,5
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En las respuestas también se reflejaba que para el 60% de los nifios o jovenes con
sindrome de Down no se tenia en cuenta su opinidn cuando se realizaban cambios, ni
decoraban sus espacios personales. Mas del 40% no tenia oportunidad de hacer elecciones, ni
podia negarse a hacer actividades irrelevantes para su salud, ni podia elegir cémo ni con quién
estar en su tiempo libre. Mas del 80% no participaba en la elaboracion de su plan individual de
apoyos. Un 33% vivia que sus decisiones personales sélo sean respetadas "a veces" (Figura

29).

Se respetan sus decisiones
Participa en la elaboracién de su plan individual de..
En su plan individual se tienen en cuenta sus metas..
Se tiene en cuenta su opinién cuando se realizan..
Se considera detenidamente la decision de llevar a..
Tiene oportunidades para negarse a hacer..
Tiene un programa diario de actividades y apoyos..

Decora la habitacion a su gusto

Elige la ropa que se quiere poner

Elige con quién pasar su tiempo libre

Elige como pasar su tiempo libre

Se toman medidas especificas para permitir que..
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Figura 29. Porcentajes de respuesta validas en la dimensién de autodeterminacion.

5.3.3. Puntuaciones en bienestar emocional
La distribucion del conjunto de datos de esta dimensiébn mostraba una asimetria
negativa (con predominio de valores a la izquierda de la media) y una curtosis de tendencia

platicdrtica, con reducida concentracion alrededor de valores centrales.

Tanto la media (M= 38,769) como la mediana (Me= 39) se encontraban por encima del
punto medio tedrico (24), valor que ya era superado por el percentil 25 de la muestra. El rango
de las puntuaciones era de 31, siendo el minimo 17 y el maximo 48 (valor maximo de la
escala). Las medianas de los items oscilaban entre los valores 3 y 4, y las medias de los items

iban desde 2,49 a 3,56 (Figura 30).
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Figura 30. Descriptivos de la dimension de bienestar emocional.

La dimensién de bienestar emocional obtuvo un valor moderado en comparacion con el
resto de las dimensiones, si bien todos los items se encontraban por encima de la puntuacién
media general de la escala, incluyendo el item con la media mas baja de la dimensién, be25
("Tiene una ficha personal donde consta lo que le gusta, le tranquiliza, lo que no soporta y
cdmo puede reaccionar, que todos los profesionales que trabajan con él deben conocer").
Otros items con medias significativamente mas bajas que el resto eran items referidos a
programar actividades midiendo la satisfacciéon de la persona, hacer el entorno comprensible y
predecible y la aplicacion de técnicas de apoyo conductual positivo. Las puntuaciones mas
altas de esta dimension se encontraban en los items be29 y be36, referidos a comprender las

expresiones de la persona y a ayudar a comprender situaciones inesperadas.

En general existia una marcada tendencia a responder en positivo, concentrando las
dos opciones que mejor valoracion muestran (frecuentemente, siempre) la mayor parte de las
respuestas. Mas del 90% se mostraba satisfecho y disfrutaba de sus actividades, sus personas
de apoyo conocian sus expresiones particulares y les ayudaban a comprender situaciones
inesperadas. A méas del 70% les programaban actividades en funcién de su satisfaccion, les
construian entornos comprensibles, sus personas de apoyo sabian afrontar una situacion de

crisis y utilizaban técnicas de apoyo conductual positivo (Figura 31 y Tabla 44).
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Ante situaciones inesperadas, las personas que le..
Las personas que le proporcionan apoyos saben..
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Figura 31. Porcentaje de respuestas validas en la dimension de bienestar emocional.
Tabla 44. Porcentajes de respuestas validas de los items en bienestar emocional.
Porcentaje de respuestas NUNCA (%) A VECES (%) FRECUENTE- SIEMPRE
MENTE (%) (%)
Tiene una ficha personal que todo el personal debe 31,4 16,8 23,3 28,5
conocer
Se muestra satisfecho 0 59 47 47
Las personas que le proporcionan apoyos prestan 2,5 10,1 33,9 53,5
atencion a sus expresiones faciales, mirada...
Disfruta con sus actividades diarias 0 7,2 51 41,8
Las personas que le proporcionan apoyos conocen 0,2 4,5 34,2 61,1
sus expresiones individuales de malestar emocional.
Las personas que le proporcionan apoyos programan 2,2 19,6 44,8 33,4
actividades en funcion de su manifestacion de
satisfaccion con ellas.
Se toman medidas especificas para que su entorno 59 18,1 38,9 37,1
sea reconocible y predecible,
Se le proporciona con antelacién informacion 15 11,1 38,9 48,5
comprensible sobre la sucesién de actividades.
Se le informa con antelacién sobre los cambios de 6,7 17,1 32,7 43,6
personas que le proporcionan apoyos.
Las personas que le proporcionan apoyo aplican 6,2 15,6 37,1 41,1
técnicas de apoyo conductual positivo...
Las personas que le proporcionan apoyos saben 54 10,6 36,1 47,8
cémo enfrentarse a una situacion de crisis.
Ante situaciones inesperadas, las personas que le 0,5 4,7 34,7 60,1

proporcionan apoyos le ayudan a comprender la
situacion.

181

Capitulo 5: Evaluacion de la calidad de vida en nifios y jovenes con sindrome de Down



Capitulo 5: Evaluacién de la calidad de vida en nifios y jévenes con sindrome de Down

En este conjunto de respuestas, destacaba que mas del 40% no tenia una ficha
personal con sus caracteristicas, en un 20% de los participantes los profesionales no tenian en
cuenta la satisfaccion de la persona para programar sus actividades ni les procuraban un
entorno reconocible y comprensible. Tampoco les avisaban con antelacion de cambios en las

personas que les proporcionan apoyos (Tabla 44).

5.3.4. Puntuaciones en bienestar fisico

La distribucion de los datos en esta dimensién mostraba una asimetria negativa
ycurtosis de tipo leptocurtica, con tendencia a colocarse los datos alrededor de los valores
centrales. Tanto la media (M= 41,418) como la mediana (Me= 43) se situaban muy por encima
del punto medio tedrico (24), cercanos ambos a la puntuacion méxima (48), mostrando el
percentil 25 un valor de 38. El rango de las puntuaciones era de 23, siendo el minimo 25 y el

maximo 48 (valor maximo de la escala).

La mediana de los items era casi en su totalidad de valor 4, con tres items de valor

ligeramente menor. La media de los items oscilaba entre 2,97 a 3,77 (Figura 32).
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Figura 32. Descriptivos de la dimensién de bienestar fisico.
La dimension de bienestar fisico era, junto con bienestar material, la que obtuvo las
puntuaciones mas altas. Todos los items mostraban un valor medio muy elevado, siendo los

mas altos bf48 ("Tiene un plan de salud preventiva") y bf39 ("Tiene una adecuada higiene").
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Dentro de su positividad, se encontraba un item con una puntuacion media significativamente

inferior a los demas, bf40 ("Recibe apoyos especificos cuando quiere cambiar su apariencia”).

Se destacaba una tendencia a responder por extremos positivos practicamente en la
totalidad de las circunstancias planteadas. Sélo se percibia cierta dispersion de respuestas en
los items sobre los servicios de rehabilitacién fisica (bf42), el apoyo para cambiar su apariencia

fisica (bf40) y la presencia de una dieta adaptada a sus caracteristicas (bf38) (Figura 33).

Tiene un plan de salud preventiva.
Se supervisa la necesidad y el uso de la medicacion..
Las personas que le proporcionan apoyos cuentan..
Se toman medidas especificas para prevenir o tratar..
Se presta especial atencién al diagnéstico de..
Se toman medidas especificas para prevenir o tratar..
Dispone de servicios de rehabilitacion
Realiza actividades y ejercicios fisicos adecuados a..
Recibe apoyos especificos cuando quiera cambiar..
Tiene una adecuada higiene e imagen personal

Tiene una dieta adaptada a sus caracteristicas y..
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Figura 33. Porcentajes de respuestas validas en la dimensién de bienestar fisico.

Mas del 90% de los sujetos tenian una adecuada higiene "siempre" o "frecuentemente”,
realizaban actividad fisica adecuada, tomaban la cantidad de alimento aconsejada, se tomaban
medidas para prevenir discapacidades sensoriales y dolor, tenian un plan de salud preventiva y
las personas de apoyo conocian sus caracteristicas especificas de salud. Para méas del 80% se
tomaban medidas especificas para prevenir discapacidades fisicas y se mantenia supervision

sobre la medicacion que toma (Tabla 45).
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Tabla 45. Porcentajes de respuestas validas de los items en bienestar fisico.

Porcentaje de respuestas NUNCA (%) A VECES (%) FRECUENTE- SIEMPRE

MENTE (%) (%)
Toma la cantidad de comida y liquidos aconsejada 0,5 8,2 29,5 61,9
para mantener un buen estado de salud.
Tiene una dieta adaptada a sus caracteristicas y 16,1 9,9 24,8 49,3
necesidades
Tiene una adecuada higiene e imagen personal 0,2 3,2 18,3 78,2
Recibe apoyos especificos cuando quiera cambiar 13,9 18,3 24,5 43,3
algun aspecto de su apariencia
Realiza actividades y ejercicios fisicos adecuados a 2,5 9,4 29,5 58,7
sus caracteristicas
Dispone de servicios de rehabilitacién 14,9 12,6 26,2 46,3
Se toman medidas especificas para prevenir o tratar 10,6 7,2 21,5 60,6
problemas derivados de discapacidad fisicas
Se presta especial atencién al diagnéstico de 2,7 54 19,6 72,3
discapacidades sensoriales
Se toman medidas especificas para prevenir o tratar 4 6,2 16,8 73
el dolor
Las personas que le proporcionan apoyos cuentan 0,7 7,7 21 70,5
con formacién especifica sobre su salud
Se supervisa la necesidad y el uso de la medicacién 3,5 4,5 9,9 82,2
de forma periddica.
Tiene un plan de salud preventiva. 1 2,5 14,9 81,7

Se podia observar que mas del 30% no recibia apoyos para cambiar su apariencia
personal y mas del 20% no tenia una dieta adaptada a sus caracteristicas ni realizaba

ejercicios fisicos adecuados.

5.3.5. Puntuaciones en bienestar material

La distribucion de las puntuaciones dentro de esta dimensidn presentaba una asimetria
negativa fuertemente marcada, con una curtosis de tendencia leptoclrtica también muy
pronunciada. La media (M= 43,349) y la mediana (Me= 45) se encontraban ampliamente por
encima del punto medio tedrico (24), casi en el nivel maximo (48), encontrandose el percentil
25 por encima de 41. El rango de las puntuaciones era de 21 puntos, entre el minimo de 27 al

maximo de 48.

Las medias de los items oscilaban desde 3,16 a 3,76, no existiendo dispersion entre las

medianas que, en su totalidad (excepto uno) eran de valor 4 (Figura 34).
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Figura 34. Descriptivos de la dimension bienestar material.

La dimension de bienestar material obtuvo la mejor valoraciébn de todas las
dimensiones estudiadas, con la media y puntuaciones més altas de toda la escala. Casi todas
las puntuaciones medias de sus items se quedaban cerca del valor maximo (4), siendo los
items méas destacados bm49 ("Cuenta con las ayudas técnicas adecuadas apropiadas para
maximizar su autonomia"), bm52 ("Dispone de un espacio fisico con sus pertenencias a su
alcance ") y bm53 ("Dispone de los bienes materiales que necesita"). Las puntuaciones medias
significativamente mas bajas en comparacion con el resto se situaban en los items bm57 ("Se
toman medidas especificas para adaptar el entorno a sus deseos y preferencias") y bm50

("Dispone de nuevas tecnologias para facilitar su comunicacién™).

De manera predominante, habia tendencia a responder con los extremos positivos
posibles, encontrando una nula dispersion en las respuestas. Mas del 95% de los nifios y
jovenes con sindrome de Down tenian lo que necesitan, su propio material y ayudas técnicas
adaptadas, con su espacio propio y a su alcance, en un entorno adecuado a sus
caracteristicas, con ayudas técnicas y nuevas tecnologias para maximizar su autonomia

(Figura 35).
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En el centro educativo cuenta con material didéactico..
El centro educativo esta adaptado a sus..
Se toman medidas especificas para adaptar el..
Se toman medidas especificas para adaptar el..
El lugar donde vive esta adaptado a sus..

Tiene ropa adecuado a su gusto y edad.

Le gustan las cosas que tiene.

Dispone de bienes materiales que necesita.
Dispone de un espacio fisico con sus pertenencias a..
Se repone o repara su material cuando esta..

Dispone de nuevas tecnologia para aumentar o..

Cuenta con las ayudas técnicas apropiadas para..
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Figura 35. Porcentaje de respuestas validas en la dimensién de bienestar material.

Destacaba, no obstante, que para un 20% no se tomaban medidas para adaptar el
entorno a sus deseos y preferencias, y que en un 10% el centro educativo no se encontraba

adaptado (Tabla 46).

Tabla 46. Porcentajes de respuestas validas de los items en bienestar material.

Porcentaje de respuestas NUNCA (%) A VECES (%) FRECUENTE- SIEMPRE

MENTE (%) (%)
Cuenta con las ayudas técnicas apropiadas para 0,7 4,5 12,6 82,2
maximizar su autonomia
Dispone de nuevas tecnologias para aumentar o 52 10,1 26,2 58,4
facilitar su comunicacion.
Se repone o repara su material cuando esta 2,5 54 18,6 73,5
deteriorado
Dispone de un espacio fisico con sus pertenencias a 1 2 17,1 80
su alcance.
Dispone de bienes materiales que necesita. 0 8 18,8 78,2
Le gustan las cosas que tiene. 0 1,2 24.8 74
Tiene ropa adecuado a su gusto y edad. 0,2 2,7 20,5 76,5
El lugar donde vive esta adaptado a sus 2,2 3,5 16,1 78,2
caracteristicas fisicas, sensoriales e intelectuales.
Se toman medidas especificas para adaptar el 3,5 18,8 35,6 42,1
entorno a sus deseos y preferencias.
Se toman medidas especificas para adaptar el 5,2 9,4 18,8 66,6
entorno a sus capacidades y limitaciones
El centro educativo esta adaptado a sus 1,7 8,7 20,3 69,3
caracteristicas fisicas, sensoriales, intelectuales
En el centro educativo cuenta con material didactico 0,5 4,2 20,3 75

especificamente adaptado a sus necesidades.
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5.3.6. Puntuaciones en desarrollo personal

La distribucion de las puntuaciones en la dimension de desarrollo personal presentaba
asimetria y curtosis negativas. La media (M= 39,237) y la mediana (Me= 39) se encontraban
por encima del punto medio tedrico (24), que casi era igualado por la puntuacién minima (22) y
superado por el total de percentiles, situandose el percentil 25 en el valor 35. El rango era de
22, siendo la puntuacién maxima el valor maximo (48). La mediana de los items se repartia

entre los valores 3 y 4, encontrandose las medias entre 2,99 hasta 3,49 (Figura 36).
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Figura 36. Descriptivos de la dimension de desarrollo personal.

La dimension de desarrollo personal obtuvo valores intermedios moderados en
comparacion con las demas dimensiones: eran igualmente elevados y positivos, pero no con
valores méximos. Los items con mejor puntuacion media eran dp76 ("Las personas que le
proporcionan apoyos tienen datos acerca de su potencial de desarrollo”), dp79 ("La
estimulaciéon de su desarrollo se lleva a cabo respetando sus ritmos y preferencias") y dp84
("Se tienen en cuenta sus fortalezas cuando se plantean nuevos objetivos"). Aunque con
puntuaciones por encima de la media general de la escala, se podian encontrar valores mas
bajos en los items dp73 ("Recibe apoyos e intervenciones en contextos naturales") y dp81

("Tiene oportunidad de desarrollar actividades de manera independiente™).
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Nuevamente, se presentaba una tendencia de respuesta hacia los extremos positivos,
si bien se observa mas presencia de la opcién frecuentemente antes que siempre. Mas del
90% de los usuarios, aprendian habilidades que enriquecian y estimulaban su desarrollo a su
propio ritmo, ajustado a sus capacidades y priorizando el desarrollo de su independencia,
teniendo en cuenta sus preferencias, elecciones y fortalezas. El 80% recibia apoyos

individualizados y el 60% apoyos en contextos naturales (Figura 37).

Se tienen en cuenta sus fortalezas cuando se..
Se priorizan actividades que fomentan su..
Tiene un programa de actividades con cosas que le..
Tiene oportunidades de desarrollar actividades de. :
Las tareas se ajustan a sus capacidades y preferencias

La estimulacion se lleva a cabo respetando sus..

Se le ensefian actividades instrumentales de la vida..
Las personas que le proporcionan apoyos le ayudan..
Las personas que le proporcionan apoyos tienen..
Las personas que le proporcionan apoyos reciben..
Recibe apoyos y atencion individualizados
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Figura 37. Porcentajes de respuesta validas en la dimensién de desarrollo personal.

Por otro lado, resultaba resefiable que mas del 35% no recibia apoyos en contextos
naturales, en mas del 20% los apoyos no eran individualizados ni recibian formaciéon en
actividades instrumentales de la vida diaria, més del 30% no tenian oportunidad de desarrollar

actividades de manera independiente (Tabla 47).

188



Tabla 47. Porcentajes de respuestas validas de los items en desarrollo personal.

Porcentaje de respuestas NUNCA (%) A VECES (%) FRECUENTE- SIEMPRE

MENTE (%) (%)
Recibe apoyos e intervenciones en contextos 5 30 32,4 32,7
naturales
Recibe apoyos y atencion individualizados 2,7 17,8 30,9 48,5
Las personas que le proporcionan apoyos reciben 1,7 11,4 44,8 42,1
formacién sobre los métodos de ensefianza
adecuados
Las personas que le proporcionan apoyos tienen 1,2 57 36,4 56,7
datos sobre su potencial de desarrollo
Las personas que le proporcionan apoyos le ayudan a 1 18,1 45,5 35,4
planificar actividades
Se le ensefian actividades instrumentales de la vida 3,7 19,3 31,9 45
diaria
La estimulacion se lleva a cabo respetando sus ritmos 0,5 45 41,3 53,7
y capacidades
Las tareas se ajustan a sus capacidades y 0 7,2 56,7 36,1
preferencias
Tiene oportunidades de desarrollar actividades de 2,2 29,7 34,9 33,2
manera independiente
Tiene un programa de actividades con cosas que le 2 9,9 42,6 45,5
gustan y le enriqguecen
Se priorizan actividades que fomentan su 0,2 9,7 39,9 50,2
independencia
Se tienen en cuenta sus fortalezas cuando se 0,2 6,2 38,6 55

plantean nuevos objetivos

5.3.7. Puntuaciones en derechos

La dimensién de derechos mostraba una asimetria negativa en el conjunto de datos,
pero con una curtosis de tendencia ligeramente superior a cero, con tendencia mesocurtica
practicamente normal. La media (M= 40,665) y la mediana (Me= 41) superaban con amplitud el
punto medio tedrico (24), asi como los percentiles (percentil 25= 37). El rango de las
puntuaciones era de 28, con valor minimo de 20 y mé&ximo de 48. La media de los items se
encontraba entre 2,57 y 3,78, siendo la puntuacion mediana predominante el valor 4, si bien

hay varios items que se situaban en el valor 3 (Figura 38).

La dimension de derechos tenia el tercer valor més alto de todas las dimensiones
evaluadas. Los items mas destacados hacian referencia a situaciones generales de respeto
hacia la persona en su trato personal y entorno, asi como la defensa de derechos. Los items
que destacaban por tener puntuaciones significativamente menores eran los referidos a la
propia persona: si cuenta con apoyos y formacién para ejercer la autodefensa de sus derechos,
si se consulta con ella antes de tomar decisiones y ejerce la participacion con las mismas

oportunidades.
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Figura 38. Descriptivos de la dimension de derechos.

En general, no existia mucha variabilidad en las respuestas,

de70 de71

de72

la frecuencia

predominante de respuesta era "siempre". En el 90% de los casos las personas que les

proporcionan apoyos contaban con formacion en ética, se trataba a la persona con respeto, se

respetaba su privacidad y confidencialidad y se respetaban sus posesiones. En torno al 80%

contaba con un espacio con intimidad y participaba en igualdad en las actividades (Tabla 48).

Tabla 48. Porcentajes de respuestas vdlidas de los items en derechos.

Porcentaje de respuestas NUNCA (%) AVECES (%) FRECUENTE- SIEMPRE

MENTE (%) (%)

Las personas que le proporcionan apoyos disponen 1 7,7 29,2 62,1

de formacion especifica en ética y respeto delos

derechos de las personas con discapacidad.

Las personas que le proporcionan apoyos le tratan 0 3,5 20,3 76,2

con respeto.

Se toman medidas especificas para respetar su 0,7 7,4 18,1 73,8

privacidad

Se respeta su intimidad 0,2 6,9 21 71,8

Se respetan sus posesiones y su derecho a la 1 4 21,5 73,5

propiedad.

Cuenta con un espacio con intimidad. 2,2 9,4 22 66,3

Se respetan y defienden sus derechos. 0,2 3,5 14,1 82,2

Se le proporcionan los apoyos necesarios para que 11,4 25,7 23,8 39,1

conozca y ejercite sus derechos.

En su entorno es tratado con respeto. 0,2 8 18,6 78,2

Se le informa adecuadamente acerca de decisiones 11,1 31,9 24,8 32,2

importantes que se toman en su nombre.

Dispone de programas especificos que le 27 19,6 23,3 30,2

proporcionan informacion sobre sus derechos

Participa en actividades con las mismas 1 22,3 38,6 38,1

oportunidades que otras personas.
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También se podia destacar que en casi un 50% de los casos no se disponia de
programas de informaciéon sobre derechos, a mas de un 35% no se le proporcionaban los
apoyos hecesarios para ejercitar sus derechos, a un 42% no se les informaba de las decisiones
tomadas en su nombre y un 23% no participaba en actividades con las mismas oportunidades

que otras personas (Figura 39).

Participa en actividades con las mismas..

Cuenta con un espacio con intimidad.
Se le proporcionan los apoyos necesarios para que..
Se protege de forma adecuada la confidencialidad de..
Se le informa a la persona y a su responsable legal..
Se le informa adecuadamente acerca de decisiones..
Se respetan sus posesiones y su derecho a la..

En su entorno es tratado con respeto.

Se respetan y defienden sus derechos.
Las personas que le proporcionan apoyos le tratan..

Se toman medidas especificas para respetar su..
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Figura 39. Porcentajes de respuesta validos en la dimensién de derechos.

5.3.8. Puntuaciones en inclusion social

El conjunto de datos de esta dimension tenia una distribucion ligeramente positiva en
su asimetria, situandose los valores a la derecha de la media con tendencia de tipo platicurtica.
La media (M= 33,955) y la mediana (Me= 34) se situaban por encima del punto medio tedrico
(24), al igual que el percentil 25, cuyo valor era de 29, aunque estos datos no eran tan
marcados como en las dimensiones analizadas hasta ahora, siendo la dimensién que menos
amplitud presentaba en sus diferencias. El rango era de 33, con un valor minimo de 15 y un
méximo de 48. Las medias de los items se encontraban entre 2,39 a 3,46, habiendo cierta

dispersion en las puntuaciones medianas, entre valores 4, 3 y 2 (Figura 40).
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Figura 40. Descriptivos de la dimension de inclusion social.

Dentro de la dimension de inclusién social, el item con la puntuacion media mas alta
era el is02 ("Esta integrado con sus comparieros de clase"). Era la segunda dimension con la
media mas baja, en comparacién con el resto de dimensiones. El item con la puntuacién media
mas baja (aunque se situaba por encima de la puntuacién media general) era el is07 ("Participa
en grupos naturales en su comunidad"). Otros items con puntuaciones mas bajas que el resto
eran los items que recogen medidas o situaciones acerca de la participacion en la comunidad,
realizando actividades fuera de sus lugares habituales o con personas ajenas a su contexto

cercano.

Era precisamente en estos items de menor puntuacién donde se observaba una mayor
variabilidad en las respuestas: los items que contenian referencias a la participacion en grupos
naturales de la comunidad y a actividades en entornos y con personas ajenas a las habituales,
mostraban una mayor dispersion, con presencia de todas las opciones de respuesta. En
general, en esta dimensién no se ve reproducido el patron habitual de porcentajes en
puntuaciones extremas positivas, sino que todas las opciones eran escogidas por los

informadores (Tabla 49).
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Tabla 49. Porcentajes de respuestas validas de los items en inclusién social.

Porcentaje de respuestas NUNCA (%) AVECES (%) FRECUENTE- SIEMPRE
MENTE (%) (%)

Participa en actividades con personas ajenas a su 13,1 36,4 31,2 19,3
contexto de apoyos
Esta integrado con sus compafieros de clase. 0,7 11,4 29 58,9
Personas ajenas a su contexto de apoyos 3,5 27,7 41,1 27,7
interaccionan con él/ella
Participa en actividades inclusivas adecuadas a sus 4,2 32,7 39,9 23,3
condiciones fisicas y mentales.
Participa en las actividades inclusivas que le 4 37,9 36,4 21,8
interesan.
Participa en actividades sociales fuera del entorno 10,9 38,6 33,9 16,6
donde recibe servicios y apoyos
Participa en grupos naturales de su comunidad. 21,3 38,4 20,5 19,8
Realiza actividades de ocio con personas de su edad. 57 27,7 38,4 28,2
Participa en actividades de ocio y cultura en entornos 7,7 38,9 35,6 17,8
comunitarios
Se toman medidas especificas para potenciar su 13,6 36,6 30,7 19,1
participacion en la comunidad.
Tiene oportunidades de conocer otros entornos 1,2 29 37,1 32,7
diferentes al lugar donde vive.
Utiliza entornos comunitarios. 0,7 10,1 40,1 49

Mas del 80% estaba integrado con sus comparfieros de clase y utilizaba entornos

comunitarios. Mas del 50% participaba en actividades con personas ajenas a su contexto y

fuera de su entorno, ademas participaba en actividades inclusivas adecuadas a sus

condiciones fisicas y mentales, con personas de su edad, tomando medidas especificas para

potenciar su participacién en la comunidad.

Por otro lado, para més del 40% no se tenian en cuenta estas medidas de

participacion, no participando en entornos comunitarios, ni interactuando con personas ajenas

a su contexto habitual. Mas del 50% no participaban en grupos naturales de su comunidad

(Figura 41).
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Figura 41. Porcentaje de respuestas validas en la dimensién inclusién social.

5.3.9. Puntuaciones en relaciones interpersonales

La distribucion del conjunto de datos en esta dimensién mostraba una asimetria
negativa y una curtosis también negativa, de tendencia platicirtica. La media (M= 40,329) y la
mediana (Me= 41) eran superiores al punto medio tedrico (24), al igual que los percentiles
(percentil 25= 37). El rango de las puntuaciones era de 27, con un valor minimo de 21 y
maximo de 48. Las medias de los items iban desde 2,78 hasta 3,64, variando las puntuaciones

medianas entre 3 y 4 (siendo ésta Ultima mas frecuente) (Figura 42).

Esta dimension también presentaba valores intermedios entre la excesiva positividad y
los positivos con tendencia a la baja. Todas las puntuaciones medias se situaban por encima
de la media general, destacando los items ri93 ("Se ha identificado la mejor forma de
comunicarle informacion™), ri92 ("Las personas que le proporcionan apoyos entienden el
sistema de comunicacion que utiliza") y ri91 ("Se toman medidas especificas para mejorar sus
habilidades de comunicacion"). Las puntuaciones medias menos elevadas se encontraban en

ri87 y ri89, que recogen circunstancias sobre la relacion con sus amigos y su red social.
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Figura 42. Descriptivos de la dimension relaciones interpersonales.

Existia mayor variabilidad entre las opciones de respuesta, si bien los porcentajes méas
elevados correspondian a "siempre", no habia una amplitud de diferencia tan grande y habia
porcentajes significativos en la opcion "a veces". Para el 90% de la muestra se planificaban
actividades que fomentan las interacciones personales, mejoran su comunicacién y las
personas que le proporcionan apoyos conocian su sistema de comunicacion, habiéndose
identificado la mejor manera de trasladarle informacion comprensible y permitiéndole tiempo
suficiente para responder. El 70% tenia oportunidad de iniciar relaciones de amistad y el 50%

posibilidades de extender sus redes sociales (Figura 43).

Para un 40% no se tenian en cuenta medidas para extender sus redes sociales, casi un
30% no tenia oportunidades de iniciar una relacion de amistad, un 20% no utilizaba un sistema

de comunicacién entendible en diferentes contextos (Tabla 50).
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Tiene relacion con comparieros de su edad en el..
Utiliza un sistema de comunicacion entendible en..

Se comprueba de forma sistematica el significado de..
Tiene oportunidades de iniciar una relacion de..

Se toman medidas especificas para mejorar sus..

Las personas que le proporcionan apoyos..

Cuando se interactua con él/ella, se le proporciona el..
Se ha identificado la mejor forma de comunicarle..
Las personas que le proporcionan apoyos entienden..
Se toman medidas especificas para mantener o..
Tiene oportunidades para estar a solas con sus..

En el centro se disefian actividades que facilitan las..

0O 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
ENunca ©~Aveces ®Frecuentemente M Siempre
Figura 43. Porcentaje de respuestas validas de la dimension relaciones interpersonales.
Tabla 50. Porcentajes de respuestas validas de los items en relaciones interpersonales.
Porcentaje de respuestas NUNCA (%) A VECES (%) FRECUENTE- SIEMPRE
MENTE (%) (%)
En el centro se proporciona informacién acerca de su 2 14,6 36,6 46,8
estilo interactivo cuando conoce a gente nueva
Inicia interacciones mediante gestos, simbolos... 15 6,9 29,7 61,9
Tiene oportunidades de iniciar una relacion de 8 25,5 314 40,1
amistad si lo desea.
Se proporcionan oportunidades para que las familias 2 18,8 34,9 44,3
participen en sus actividades si ambas partes lo
desean
Se toman medidas especificas para mantener o 8,4 32,2 32,7 26,7
extender sus redes sociales.
Se planifican actividades y apoyos que le permiten la 1 7,2 34,7 57,2
interaccion social
Se toman medidas especificas para mejorar sus 0,7 3,2 30,9 65,1
habilidades de comunicacion.
Las personas que le proporcionan apoyos entienden 0,5 5,2 28,2 66,1
el sistema de comunicacion que utiliza.
Se ha identificado la mejor forma de comunicarle 0,7 4 25,7 69,6
informacion.
Cuando se interactia con él/ella, se le proporciona el 0,2 9,4 38,4 52
tiempo necesario para responder.
Las personas que le proporcionan apoyos saben 1 7,9 37,9 53,2
cémo ayudarle a relacionarse con otros
Utiliza un sistema de comunicacion entendible en 2 18,3 30,4 49,3

diferentes contextos.
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5.3.10. Influencia de variables sociodemogréaficas. Contraste de medias entre diferentes
muestras

Las variables sometidas a andlisis para evaluar su influencia sobre los resultados
fueron el sexo (tanto del sujeto evaluado como del informador), el tipo de relacion entre el
informador y el sujeto evaluado, la edad de los sujetos, el nivel de discapacidad intelectual y el

nivel de intensidad de apoyos.

5.3.10.1. Comparacion de las puntuaciones en funcién del sexo

Los resultados de la prueba t para muestras independientes, comparando las
puntuaciones del total de la escala en funcion de la variable sexo, no revelaron ninguna
diferencia significativa ni en funcién del sexo del sujeto evaluado (p= ,531), ni en funcién del
sexo del informador que respondia a la escala (p=,272). Las medias de hombres (M= 308,08;
DT= 30,76) y mujeres (M= 310,07; DT= 32,11) no mostraron valores distantes, asi como las
diferencias de medias de las puntuaciones en relacion con el sexo del informador (hombre M=

305,01; DT= 31,99; mujer M= 309,83; DT= 31,13) tampoco resultaron relevantes.

Tampoco los contrastes de medias realizados sobre las puntuaciones en las
dimensiones de calidad de vida (Tabla 51) revelaron diferencias significativas en ninguno de los
dominios, encontrdndose en ambas variables (sexo del sujeto evaluado y sexo del informador)

los mismos resultados con p>,05.

Tabla 51. Valores del contraste de medias en las dimensiones de calidad de vida en funcién del sexo.

Dimension Variable t p Diferencia de
medias
Inclusion social Sexo sujeto -411 ,681 -,280
Sexo informador -,911 ,363 -,857
Autodeterminacion Sexo sujeto -,510 ,610 -,311
Sexo informador ,256 ,798 -,215
Bienestar emocional Sexo sujeto 747 ,455 437
Sexo informador -1,636 ,103 -1,322
Bienestar fisico Sexo sujeto -1,012 ,312 -,5637
Sexo informador -2,157 ,032 -1,582
Bienestar material Sexo sujeto -1,122 ,262 -,501
Sexo informador ,030 ,976 ,018
Desarrollo personal Sexo sujeto -, 712 ATT -,373
Sexo informador -1,342 ,180 -,949
Derechos Sexo sujeto -1,015 311 -,546
Sexo informador ,704 ,482 ,526
Relaciones Sexo sujeto ,249 ,804 ,129
interpersonales Sexo informador -,281 779 -,202
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Existia una Unica excepcion en este patrén, en la dimension de bienestar fisico, en
relacion con el sexo del informador, donde destacaba un valor p<,05, mostrando una tendencia
a mejores resultados en esa dimension si quien respondia a la escala era mujer (t= -2,15; p=

,032; d=-1,58).

5.3.10.2. Comparacion de las puntuaciones en funcién de la relacion del informador con la
persona evaluada

Las comparaciones de los resultados obtenidos en la escala total en funcién del tipo de
relacién entre el informador y la persona evaluada, si era padre/madre o profesional, revel6 una
diferencia significativa a favor de los primeros (t= 3,25; p= ,001; d= 10,44), siendo las
puntuaciones totales de calidad de vida mas elevadas (M= 312,62, DT= 29,23) si el informador
era progenitor que si era profesional (M= 302,18, DT= 33,80), con una diferencia superior a los

10 puntos.

Realizados los analisis de contrastes de medias por dominios, estas diferencias se
localizaron en cuatro de las ocho dimensiones de calidad de vida: inclusion social (t= 4,511; p=
,000; d= 3,081), bienestar fisico (t= 3,005; p=,003; d= 1,62), bienestar material (t= 2,705; p=
,007; d=1,23) y derechos (t= 4,69; p=,000; d= 2,53). Estas dimensiones tenian una media mas
elevada cuando el que contesta era un progenitor del nifio o joven con sindrome de Down,
siendo las diferencias mas destacadas en inclusiébn social y derechos, con un valor de
diferencia en torno a los 3 puntos, mientras que en bienestar material y bienestar fisico la

diferencia establecia poco mas de un punto.

5.3.10.3. Comparacion de las puntuaciones en funcién de la edad
La edad de los sujetos evaluados se agrupé en tres conjuntos (de 4 a 8 afios, de 9 a 14
afios y de 15 a 21 afios) para realizar el analisis de varianza que permitiera comparar las

puntuaciones en las diferentes dimensiones.

Los tres grupos de participantes eran bastante homogéneos en tamafio, siendo mayor
el grupo de edades intermedias (n= 168) y ligeramente menor el grupo de edades inferiores (n=
108), quedando en el medio el conjunto de participantes de edades superiores (n= 128). Pero
la distribucién de las puntuaciones en cada grupo mostraba diferentes rangos, siendo el mas

amplio el grupo de edades superiores (con puntuaciones entre 184 y 375), mientras que los
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otros dos conjuntos (con puntuaciones minimas de 220 y maximas de 366 y 381,

respectivamente) eran mas semejantes.

Los resultados obtenidos revelaron diferencias significativas (Tabla 52) entre las

medias de las dimensiones autodeterminacion, bienestar emocional, bienestar fisico, bienestar

material e inclusiéon social.

Tabla 52. Comparacion de las puntuaciones en las dimensiones en funcion de la edad.

Suma de
cuadrados Media cuadréatica F

Autodetermi- Entre grupos 1550,042 2 775,021 23,773 ,000
nacion

Dentro de grupos 13073,126 401 32,601

Total 14623,168 403
Bienestar Entre grupos 379,348 2 189,674 5,797 ,003
emocional

Dentro de grupos 13120,244 401 32,719

Total 13499,592 403
Bienestar Entre grupos 185,776 2 92,888 3,410 ,034
fisico Dentro de grupos 10924,528 401 27,243

Total 11110,304 403
Bienestar material Entre grupos 318,080 2 159,040 8,434 ,000

Dentro de grupos 7561,709 401 18,857

Total 7879,790 403
Derechos Entre grupos 104,536 2 52,268 1,850 ,159

Dentro de grupos 11329,352 401 28,253

Total 11433,889 403
Relaciones Entre grupos 69,561 2 34,780 1,318 ,269
interpersonales

Dentro de grupos 10581,655 401 26,388

Total 10651,215 403
Inclusién Entre grupos 435,260 2 217,630 4,895 ,008
Social

Dentro de grupos 17827,938 401 44,459

Total 18263,198 403
Desatrrollo Entre grupos ,262 2 ,131 ,005 ,995
personal

Dentro de grupos 10862,926 401 27,090

Total 10863,188 403

199

Capitulo 5: Evaluacion de la calidad de vida en nifios y jovenes con sindrome de Down



Capitulo 5: Evaluacién de la calidad de vida en nifios y jévenes con sindrome de Down

Realizadas las pruebas post hoc (F de Scheffé) para conocer donde estaban las

diferencias, se puso de relevancia (Tabla 53) que, en todos los casos, era el grupo de

participantes mas pequefios (de 4 a 8 afos) los que mostraban las medias mas bajas respecto

a los otros grupos de edad, bien con ambos grupos (autodeterminacién y bienestar material)

bien Unicamente con el grupo de mayores (bienestar fisico e inclusion social).

Autodeterminacién

Bienestar emocional

Bienestar fisico

Bienestar material

Derechos

Relaciones
interpersonales

Inclusién social

Desarrollo personal

Tabla 53. Diferencias en las puntuaciones en funcién de la edad.

Diferencia de

medias Error estandar Sig.

De 4 a 8 afios De 9 a 14 afios -3,53770" ,70422 ,000
De 15 a 21 afios -5,03733" , 74603 ,000

De 9 a 14 afios De 4 a 8 afios 3,563770" ,70422 ,000
De 15 a 21 afios -1,49963 ,66989 ,083

De 15 a 21 afios De 4 a 8 afos 5,03733" , 74603 ,000
De 9 a 14 afios 1,49963 ,66989 ,083

De 4 a 8 afos De 9 a 14 afos -,59458 ,70548 ,701
De 15 a 21 afios -2,37992" 74737 ,007

De 9 a 14 afios De 4 a 8 afios ,59458 , 70548 , 701
De 15 a 21 afios -1,78534" ,67110 ,030

De 15 a 21 afios De 4 a 8 afos 2,37992 74737 ,007
De 9 a 14 afios 1,78534" ,67110 ,030

De 4 a 8 afios De 9 a 14 afios -1,21032 ,64375 , 172
De 15 a 21 afios -1,74826" ,68197 ,038

De 9 a 14 afios De 4 a 8 afios 1,21032 ,64375 172
De 15 a 21 afios -,53795 ,61237 ,680

De 15 a 21 afios De 4 a 8 afos 1,74826" ,68197 ,038
De 9 a 14 afios 53795 61237 680

De 4 a 8 afios De 9 a 14 afios -1,50926" ,53558 ,020
De 15 a 21 afios -2,30613" ,56738 ,000

De 9 a 14 afios De 4 a 8 afios 1,50926" ,53558 ,020
De 15 a 21 afios -,79688 ,50948 ,295

De 15 a 21 afios De 4 a 8 afios 2,30613" ,56738 ,000
De 9 a 14 afos , 79688 ,50948 ,295

De 4 a 8 afos De 9 a 14 afios -1,16402 ,65557 ,208
De 15 a 21 afios -1,12905 ,69450 ,268

De 9 a 14 afios De 4 a 8 afos 1,16402 ,65557 ,208
De 15 a 21 afios ,03497 ,62362 ,998

De 15 a 21 afios De 4 a 8 afos 1,12905 ,69450 ,268
De 9 a 14 afios -,03497 ,62362 ,998

De 4 a 8 afios De 9 a 14 afios ,05952 ,63357 ,996
De 15 a 21 afios -,85417 ,67119 ,446

De 9 a 14 afios De 4 a 8 afios -,05952 ,63357 ,996
De 15 a 21 afios -,91369 ,60269 ,318

De 15 a 21 afios De 4 a 8 afios ,85417 ,67119 ,446
De 9 a 14 afios ,91369 ,60269 ,318

De 4 a 8 afios De 9 a 14 afios 1,85384 ,82237 ,080
De 15 a 21 afios 2,67564" ,87120 ,009

De 9 a 14 afios De 4 a 8 afos -1,85384 ,82237 ,080
De 15 a 21 afios ,82180 , 78228 ,576

De 15 a 21 afios De 4 a 8 afos -2,67564" ,87120 ,009
De 9 a 14 afios -,82180 , 78228 ,576

De 4 a 8 afios De 9 a 14 afios ,02447 ,64193 ,999
De 15 a 21 afios ,06539 ,68005 ,995

De 9 a 14 afios De 4 a 8 afios -,02447 ,64193 ,999
De 15 a 21 afios ,04092 ,61064 ,998

De 15 a 21 afios De 4 a 8 afos -,06539 ,68005 ,995
De 9 a 14 afios -,04092 ,61064 ,998

NOTA. En negrita, se destacan las dimensiones donde existen diferencias y los valores significativos
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Estas diferencias eran considerablemente mas elevadas en la dimensién de
autodeterminacion, con d= -5,03 (respecto al grupo 15 a 21 afios) y d=-3,53 (con el grupo de 9
a 14 afos). En la dimension de bienestar emocional, el grupo de medianos (de 9 a 14 afios)
también presenta una media inferior en comparacién al grupo de mayores (de 15 a 21 afios), al

igual que el grupo de pequefios.

5.3.10.4. Comparacion de las puntuaciones en funcién del nivel de discapacidad intelectual
Para realizar las comparaciones de las puntuaciones en funcidon del nivel de
discapacidad intelectual que presentaba la persona evaluada, se agruparon dos de los niveles
en un mismo conjunto, por ser los que menos representacion tenian en la muestra total,
resultando tres grupos finales (severo+profundo, moderado y leve). Estos grupos, si bien
diferian bastante en tamafio, siendo el mas grande el conformado por aquellos con nivel
moderado (n= 265) y significativamente inferiores los otros dos (n= 86 y n= 53,
respectivamente), resultaban relativamente homogéneos en la distribucién de las puntuaciones,
ya que los rangos eran semejantes, estando las puntuaciones minimas entre 184 y 245, y

puntuaciones méaximas entre 369 y 381.

El ANOVA realizado mostr6 diferencias significativas en las puntuaciones de seis de las
ocho dimensiones de calidad de vida evaluadas: inclusién social, autodeterminacién, bienestar

material, derechos, desarrollo personal y relaciones interpersonales (Tabla 54).

Tabla 54. Comparacion de las puntuaciones en las dimensiones en funcién del nivel de discapacidad intelectual.

Suma de
cuadrados gl Media cuadrética F Sig.

Autodeter- Entre grupos 394,654 2 197,327 5,561 ,004
minacion Dentro de grupos 14228,514 401 35,483

Total 14623,168 403
Bienestar Entre grupos 195,199 2 97,600 2,942 ,054
emocional Dentro de grupos 13304,392 401 33,178

Total 13499,592 403
Bienestar Entre grupos 111,238 2 55,619 2,028 ,133
Fisico Dentro de grupos 10999,066 401 27,429

Total 11110,304 403
Bienestar Entre grupos 258,500 2 129,250 6,801 ,001
material Dentro de grupos 7621,290 401 19,006

Total 7879,790 403
Derechos Entre grupos 514,532 2 257,266 9,448 ,000

Dentro de grupos 10919,357 401 27,230

Total 11433,889 403
Relaciones Entre grupos 515,757 2 257,878 10,203 ,000
interpersonales Dentro de grupos 10135,459 401 25,275

Total 10651,215 403
Inclusién Entre grupos 1143,928 2 571,964 13,398 ,000
Social Dentro de grupos 17119,270 401 42,691

Total 18263,198 403
Desarrollo Entre grupos 333,976 2 166,988 6,360 ,002
personal Dentro de grupos 10529,212 401 26,257

Total 10863,188 403
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Los contrastes post hoc (prueba F de Scheffé) (Tabla 55) localizaron dichas diferencias
en el conjunto agrupado de nivel severo+profundo. Los nifios o jovenes con niveles de

discapacidad intelectual severa o profunda mantenian sistematicamente medias inferiores en

Capitulo 5: Evaluacién de la calidad de vida en nifios y jévenes con sindrome de Down

las dimensiones destacadas.

Tabla 55. Diferencias en las puntuaciones en funcién del nivel de discapacidad intelectual.

Diferencia de

Error estandar Sig.
medias

Autodeterminacion Leve Moderada
Severa + Profunda 3,38811" 1,04023 ,005
Moderada Leve -1,64906 ,89631 ,185
Severa + Profunda 1,73905 , 73925 ,064
Severa + Profunda Leve -3,38811" 1,04023 ,005
Moderada -1,73905 ,73925 ,064
Bienestar emocional Leve Moderada -1,03019 ,86672 ,494
Severa + Profunda ,62176 1,00588 ,826
Moderada Leve 1,03019 ,86672 ,494
Severa + Profunda 1,65195 , 71484 ,070
Severa + Profunda  Leve -,62176 1,00588 ,826
Moderada -1,65195 , 71484 ,070
Bienestar fisico Leve Moderada ,21509 , 78806 ,963
Severa + Profunda 1,44932 ,91459 ,286
Moderada Leve -,21509 , 78806 ,963
Severa + Profunda 1,23423 ,64996 ,166
Severa + Profunda  Leve -1,44932 ,91459 ,286
Moderada -1,23423 ,64996 ,166
Bienestar material Leve Moderada , 73585 ,65599 ,534
Severa + Profunda 247477 ,76131 ,005
Moderada Leve -,73585 ,65599 ,534
Severa + Profunda 1,73892" ,54103 ,006
Severa + Profunda Leve -2 ATATT ,76131 ,005
Moderada -1,73892" ,54103 ,006
Derechos Leve Moderada 1,31321 , 78520 ,248
Severa + Profunda 3,63910" ,91127 ,000
Moderada Leve -1,31321 , 78520 ,248
Severa + Profunda 2,32589" ,64760 ,002
Severa + Profunda Leve -3,63910" 91127 ,000
Moderada -2,32589" ,64760 ,002
Relaciones Leve Moderada 1,66038 , 75649 ,091
interpersonales Severa + Profunda 3,79618" ,87795 ,000
Moderada Leve -1,66038 , 75649 ,091
Severa + Profunda 2,13581" ,62392 ,003
Severa + Profunda Leve -3,79618" ,87795 ,000
Moderada -2,13581" ,62392 ,003
Inclusién social Leve Moderada 2,72075" ,98316 ,023
Severa + Profunda 5,74133" 1,14101 ,000
Moderada Leve -2,72075 ,98316 ,023
Severa + Profunda 3,02058" ,81087 ,001
Severa + Profunda Leve -5,74133" 1,14101 ,000
Moderada -3,02058" ,81087 ,001
Desarrollo personal Leve Moderada ,63962 , 77104 ,783
Severa + Profunda 2,62769" ,89484 ,014
Moderada Leve -,53962 , 77104 , 783
Severa + Profunda 2,08806" ,63593 ,005
Severa + Profunda Leve -2,62769" ,89484 ,014
Moderada -2,08806" ,63593 ,005

NOTA. En negrita, se destacan las dimensiones donde hay diferencias y los valores significativos.
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Las diferencias mas altas se encontraban, en comparacién con el grupo de
participantes que tenia una discapacidad intelectual de nivel leve, en las dimensiones de
inclusion social (d= -5,74), relaciones interpersonales (d= -3,79), autodeterminacién (d=-3,38) y

desarrollo personal (d=-2,62).

En contraste con el grupo de participantes que tenia discapacidad intelectual de nivel
moderado, las diferencias mas destacables eran en relaciones interpersonales (d= -2,13) e
inclusién social (d= -3,02), si bien no tan marcadas como con el otro grupo y no existiendo

diferencias significativas en autodeterminacion.

En la dimension de inclusién social también existian diferencias entre los grupos de
sujetos con discapacidad leve y moderada, mostrando el primero mejores niveles que el

segundo (d=2,72).

Las Unicas dimensiones que no mostraron diferencias en funcién del nivel de
discapacidad intelectual fueron bienestar emocional (si bien mostraba un nivel cercano a la
significacion en el ANOVA, en los contrastes multiples post hoc no aparecié ningun valor

significativo) y bienestar fisico.

5.3.10.5. Comparacion de las puntuaciones en funcién del nivel de apoyos

En los grupos para estos contrastes ocurria algo similar a los del andlisis anterior. Si
bien diferian en tamafio (limitado n= 63, intermitente n= 166, extenso n= 123 y generalizado n=
52), la distribucion de las puntuaciones era relativamente homogénea. Los rangos eran
similares, abarcando, en las puntuaciones minimas valores entre 220 y 255 (excepto el grupo
de nivel generalizado, que tenia una minima de 184, lo cual ampliaba su rango) y, en las

puntuaciones maximas, entre 366 y 381.

ElI ANOVA mostré diferencias en cinco de las ocho dimensiones de calidad de vida
evaluadas: inclusidn social, autodeterminacion, bienestar material, derechos y relaciones

interpersonales (Tabla 56).
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Tabla 56. Comparacién de las puntuaciones por dimensiones en funcién del nivel de apoyos (ANOVA).

Suma de
cuadrados gl Media cuadréatica F Sig.

Autodeter- Entre grupos 1114,544 3 371,515 11,001 ,000
minacién Dentro de grupos 13508,624 400 33,772

Total 14623,168 403
Bienestar Entre grupos 255,030 3 85,010 2,567 ,054
emocional Dentro de grupos 13244,561 400 33,111

Total 13499,592 403
Bienestar Entre grupos 32,143 3 10,714 ,387 ,763
fisico Dentro de grupos 11078,161 400 27,695

Total 11110,304 403
Bienestar Entre grupos 199,798 3 66,599 3,469 ,016
material Dentro de grupos 7679,991 400 19,200

Total 7879,790 403
Derechos Entre grupos 677,415 3 225,805 8,397 ,000

Dentro de grupos 10756,474 400 26,891

Total 11433,889 403
Relaciones Entre grupos 215,978 3 71,993 2,760 ,042
interpersonales Dentro de grupos 10435,238 400 26,088

Total 10651,215 403
Inclusién Entre grupos 587,497 3 195,832 4,432 ,004
social Dentro de grupos 17675,701 400 44,189

Total 18263,198 403
Desarrollo Entre grupos 66,883 8 22,294 ,826 ,480
personal Dentro de grupos 10796,305 400 26,991

Total 10863,188 403

Los contrastes post hoc mostraron diferencias del grupo con nivel de apoyos limitado

en comparacion con todos los demas niveles en la dimension de autodeterminacion, con

medias superiores, la mas destacada, con el nivel de intensidad de apoyos generalizado (d=

5,72) (Tabla 57). En la dimensiéon de derechos, el grupo de nivel de apoyos extenso mantenia

un nivel inferior a los grupos de apoyos limitado (d= -3,73) e intermitente (d= -1,97). En

bienestar material, el grupo con apoyos generalizado tenia menos puntuacién que el grupo con

apoyo limitado (d= -2,36) y en inclusién social, era el grupo de apoyos extensos el que se

mantenia por debajo del grupo con apoyos limitados (d= -3,45).
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Autodeterminacion

Bienestar emocional

Bienestar fisico

Bienestar material

Derechos

Tabla 57. Diferencias en las puntuaciones en funcién del nivel de apoyos.

Diferencia de

. Error estandar Sig.
medias

Limitado Intermitente 2,92092" ,85994 ,010
Extenso 4,20983" ,90035 ,000

Generalizado 5,72375" 1,08881 ,000

Intermitente Limitado -2,92092" ,85994 ,010
Extenso 1,28891 ,69138 ,325

Generalizado 2,80283" ,92352 ,028

Extenso Limitado -4,20983" ,90035 ,000
Intermitente -1,28891 ,69138 ,325

Generalizado 1,51391 ,96126 ,480

Generalizado Limitado -5,72375" 1,08881 ,000
Intermitente -2,80283" ,92352 ,028

Extenso -1,51391 ,96126 ,480

Limitado Intermitente ,12373 ,85150 ,999
Extenso -,18854 ,89150 ,998

Generalizado 2,33272 1,07812 ,198

Intermitente Limitado -,12373 ,85150 ,999
Extenso -,31227 ,68459 ,976

Generalizado 2,20899 ,91445 ,122

Extenso Limitado ,18854 ,89150 ,998
Intermitente 31227 ,68459 ,976

Generalizado 2,52126 ,95182 ,073

Generalizado Limitado -2,33272 1,07812 ,198
Intermitente -2,20899 ,91445 122

Extenso -2,52126 ,95182 ,073

Limitado Intermitente , 79461 77875 ,791
Extenso ,63298 ,81534 ,896

Generalizado ,85531 ,98601 ,861

Intermitente Limitado -, 79461 , 77875 , 791
Extenso -,16162 ,62610 ,996

Generalizado ,06070 ,83633 1,000

Extenso Limitado -,63298 ,81534 ,896
Intermitente , 16162 ,62610 ,996

Generalizado ,22233 ,87050 ,996

Generalizado Limitado -,85531 ,98601 ,861
Intermitente -,06070 ,83633 1,000

Extenso -,22233 ,87050 ,996

Limitado Intermitente 1,78208 ,64840 ,058
Extenso 1,75803 ,67887 ,084

Generalizado 2,36294" ,82097 ,042

Intermitente Limitado -1,78208 ,64840 ,058
Extenso -,02405 ,52131 1,000

Generalizado ,58086 ,69634 ,874

Extenso Limitado -1,75803 ,67887 ,084
Intermitente ,02405 ,52131 1,000

Generalizado ,60491 , 72479 ,874

Generalizado Limitado -2,36294" ,82097 ,042
Intermitente -,58086 ,69634 ,874

Extenso -,60491 , 72479 ,874

Limitado Intermitente 1,75579 , 76736 ,157
Extenso 3,73326" ,80341 ,000

Generalizado 3,20574" ,97159 ,013

Intermitente Limitado -1,75579 ,76736 ,157
Extenso 1,97747" ,61695 ,017

Generalizado 1,44995 ,82410 ,378

Extenso Limitado -3,73326" ,80341 ,000
Intermitente -1,97747 ,61695 ,017

Generalizado -,52752 85777 ,945

Generalizado Limitado -3,20574" ,97159 ,013
Intermitente -1,44995 ,82410 ,378

Extenso ,52752 85777 ,945
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Tabla 57. Diferencias en las puntuaciones en funcién del nivel de apoyos (continuacion).
Diferencia de

. Error estandar Sig.
medias
Relaciones Limitado Intermitente 1,42016 , 75581 ,318
interpersonales Extenso 1,79365 , 79132 ,164
Generalizado 2,60134 ,95697 ,062
Intermitente Limitado -1,42016 , 75581 ,318
Extenso ,37349 ,60766 ,945
Generalizado 1,18119 ,81170 ,549
Extenso Limitado -1,79365 , 79132 ,164
Intermitente -,37349 ,60766 ,945
Generalizado ,80769 ,84486 ,822
Generalizado Limitado -2,60134 ,95697 ,062
Intermitente -1,18119 ,81170 ,549
Extenso -,80769 ,84486 ,822
Inclusién social Limitado Intermitente 1,86298 ,98368 311
Extenso 3,45838" 1,02989 ,011
Generalizado 3,36020 1,24548 ,065
Intermitente Limitado -1,86298 ,98368 311
Extenso 1,59541 , 79086 ,256
Generalizado 1,49722 1,05641 571
Extenso Limitado -3,45838" 1,02989 ,011
Intermitente -1,59541 , 79086 ,256
Generalizado -,09819 1,09957 1,000
Generalizado Limitado -3,36020 1,24548 ,065
Intermitente -1,49722 1,05641 571
Extenso ,09819 1,09957 1,000
Desarrollo personal Limitado Intermitente , 79738 , 76878 ,783
Extenso , 73209 ,80490 ,843
Generalizado 1,52259 ,97338 ,486
Intermitente Limitado -, 79738 , 76878 ,783
Extenso -,06529 ,61809 1,000
Generalizado , 72521 ,82562 ,856
Extenso Limitado -, 73209 ,80490 ,843
Intermitente ,06529 ,61809 1,000
Generalizado , 79049 ,85935 ,838
Generalizado Limitado -1,52259 ,97338 ,486
Intermitente -, 72521 ,82562 ,856
Extenso -, 79049 ,85935 ,838

NOTA. En negrita, se destacan las dimensiones donde hay diferencias y los valores significativos.

Si bien en el ANOVA previo la dimension de relaciones interpersonales mostraba la
existencia de diferencias entre los grupos, en los contrastes post hoc no se revelaron niveles
significativos para ninguna de las comparaciones. Las dimensiones de bienestar emocional,
bienestar fisico y desarrollo personal no mostraron diferencias significativas en sus

puntuaciones en funcion del nivel de intensidad de apoyos que requiera la persona evaluada.
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5.4. Conclusiones

Si bien los resultados del estudio preliminar demostraron que la escala KidsLife original
requeria una adaptacion de sus contenidos para mejorar la discriminacion de los items en la
evaluacion de la calidad de vida de nifios y jovenes con sindrome de Down, motivo por el que
se incluyeron nuevos ejemplos y cambios leves en el redactado de los items (ver capitulo
anterior: adaptacion de la escala), los datos obtenidos aplicando la version "piloto" de la escala
KidsLife-Down a esta poblacion pueden ofrecernos algunos datos relevantes, ya que el

contenido de los items era fundamentalmente el mismo.

El andlisis de los resultados obtenidos en esta evaluacion de la calidad de vida en
nifos y jévenes con sindrome de Down, aplicando la escala KidsLife-Down, mostraba una
distribucion de las puntuaciones no ajustada a la curva normal, sino que, en casi todas las
dimensiones, era de tipo leptocdrtica o platiclrtica, excepto en derechos y la escala total, con
tendencia mesocdrticas y, por tanto, normales. En general, los valores no se situaban con
uniformidad alrededor de la media, mostrando tendencias irregulares. Practicamente todas las
puntuaciones se encontraban por encima de los puntos teéricos medios (24), tanto medias,
medianas y modas, como los percentiles, cuyo valor 25 ya se encontraba, en todos los casos,
por encima del valor medio de las puntuaciones. Los valores méas elevados se situaban,

ademas, cerca de los valores maximos (48) en varias dimensiones.

Los dominios de calidad de vida mejor valorados fueron bienestar material y bienestar
fisico, lo que indicaba la existencia de una tendencia general a considerar que la persona
dispone de todo lo que necesita, ayudas técnicas y pertenencias personales, dentro de un
entorno adecuado y seguro, y que todas sus caracteristicas especificas de salud se
encontraban prevenidas, controladas y superadas. Si bien en ambas dimensiones se podian
observar ciertos aspectos menos contundentemente positivos, como la adaptacion del entorno
a las caracteristicas y preferencias de la persona, el uso de nuevas tecnologias para fines
terapéuticos, la realizacion de rehabilitacion o ejercicios fisicos, el establecimiento de una dieta

o el interés en ayudar a cambiar de apariencia.
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La tercera dimensién mejor valorada fue derechos. En general, los informadores
pensaban que los derechos (privacidad, intimidad, confidencialidad) de los sujetos se
encontraban suficientemente protegidos y defendidos, y que eran tratados con respeto, aunque
también se revelaba que no siempre hay una formacién especifica en el tema para la persona o
apoyos directos para ejercer una autodefensa por el individuo de manera personal, sino que

otros lo hacian en su nombre, sin existir una practica consolidada de informarle o consultarle.

Las dimensiones bienestar emocional, relaciones interpersonales y desarrollo personal
mostraban un panorama de interacciones positivas en el que la persona disfrutaba de sus
actividades diarias, aprendiendo nuevas habilidades en funcibn de sus fortalezas y
desarrollando su potencial a su ritmo y preferencias, mostrando una buena comunicacién y
habilidades sociales. No obstante, también aparecia reflejado cierta tendencia a no tener
siempre en cuenta la satisfaccion de la persona en la programaciéon de actividades, no crear
oportunidades de actuar de manera independiente y no dar apoyos individualizados, asi como
la existencia de limites o barreras a la hora de crear relaciones de amistad y extender redes

sociales.

Las dimensiones peor valoradas fueron las de inclusion social y autodeterminacion,
resultado que recogia la presencia de la necesidad de mejorar en el reconocimiento de la
propia persona como protagonista de su vida, respetando sus preferencias y elecciones en sus
actividades y programas, permitiendo una influencia real en el entorno y el desarrollo de una
inclusién efectiva y real fuera del contexto habitual de la persona, en grupos y entornos

naturales, con personas ajenas.

Las correlaciones entre las dimensiones reflejaron la relacion existente entre las
oportunidades de formacion y aprendizajes adaptados, con medidas especificas hacia el
desarrollo de la independencia de la persona y las capacidades desarrolladas de comunicacion
e interaccion personal, la extension de su red social, asi como el reflejo de estas iniciativas en

el respeto de sus derechos y la conciencia y autodefensa de estos.

Los aspectos que se vinculaban al respeto de sus derechos fundamentales como
persona, suponian contar con adecuadas y suficientes opciones y oportunidades de formacion

y educacion, de compartir actividades en igualdad de condiciones, vivir en un entorno
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adecuado y adaptado a sus caracteristicas y contar con pertenencias personales significativas

que sean, ademas, respetadas por los demas.

Las caracteristicas de su estado fisico, la atencion sanitaria y los programas de salud
asociados revelaban cierto impacto en la adaptacion a las caracteristicas personales del nifio o
joven de su entorno y sus pertenencias o ayudas técnicas. De forma similar, esta adaptacion
del entorno y la posesion de pertenencias o ayudas técnicas adecuadas y ajustadas también
tenia incidencia en la satisfaccion con las relaciones personales de amistad y la red social que

se pudiera construir alrededor del nifio o joven.

Por otro lado, en los resultados obtenidos no se reflejaba relacion significativa entre las
actividades realizadas en entornos comunitarios ajenos al habitual con una satisfaccién
personal mas elevada o una mejor comprension del entorno. Tampoco destacaba ninguna
relacién entre las caracteristicas de salud y el estado fisico con la capacidad y oportunidad de

hacer elecciones y la realizacién de actividades en entornos inclusivos.

En conjunto, se reflejaba un excelente nivel de satisfaccion en calidad de vida de nifios
y adolescentes con sindrome de Down, fundamentalmente en cuanto al bienestar y desarrollo
de la persona, habilidades sociales e interpersonales, los servicios de apoyo y la proteccion de
sus derechos, pero destacando que, dentro de la inclusién efectiva en la sociedad aun queda
trabajo por hacer, asi como en permitir que la persona sea realmente protagonista de su propia

vida.

En cuanto a la influencia de determinadas variables sociodemograficas en las
puntuaciones obtenidas por las personas evaluadas, no aparecia ninguna relacién relevante
entre el sexo de la persona, ya sea del sujeto evaluado o del informador, con los resultados
obtenidos en la calidad de vida ni global ni por dimensiones. Si se encontraron influencias en
las puntuaciones dependiendo del tipo de relacion que el informador tuviera con la persona
evaluada: las dimensiones de inclusién social, bienestar fisico, bienestar material y derechos
mostraban niveles superiores cuando las respuestas procedian de un progenitor del nifio o
joven con sindrome de Down, frente a un informador con relacion profesional, lo que puede
revelar que los padres y madres tienden a tener una visibn mas positiva en cuanto a las

necesidades y situaciones presentes en estas areas.
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En cuanto a los resultados segin la edad de la persona evaluada, las diferencias mas
destacadas aparecian en la dimensién de autodeterminacién en relaciéon con los nifios mas
pequefios (de 4 a 8 afios) frente a los adolescentes y jévenes, siendo los pequefios los que
presentaban valores inferiores, motivado seguramente porque muchas de las situaciones
expuestas en los items aln no se encontraban a su alcance por desarrollo madurativo, 0 no se
le proporcionan oportunidades para ponerlas en practica, precisamente por considerar que son
pequefos para ello (si bien, adaptado a su edad y capacidad de razonamiento, podria hacerlo).
También se revelaron diferencias en la dimension de bienestar material, con el mismo patrén,
el grupo de edades inferiores mantenia unos valores menores que el resto de los grupos, es
probable que las respuestas en esta dimension también estuvieran condicionadas al hecho de
que muchos nifios de esas edades aun no tienen a su disposicion ayudas técnicas o espacios

propios.

Asimismo, se encontraron diferencias en la dimensién de bienestar emocional en
funcion de la variable edad, en este caso, el grupo de participantes de edades superiores (15 a
21 afios) tenian una media superior a los otros dos grupos de edad, pequefios y medianos,
mostrando mejores resultados en dicho dominio. Esta diferencia puede deberse a que los
jovenes de esas edades poseen mejores habilidades de comunicacion y autocontrol, por tanto,
las situaciones expuestas en los items pueden estar superadas para mayor nimero de sujetos
que en las otras edades. Ademas, en las dimensiones de bienestar fisico e inclusion social, los
grupos mayores presentaban un nivel superior al grupo de participantes menores, debido a que
para los nifios pequefios los padres mantienen un mayor control de sus caracteristicas de salud

(revisiones mas frecuentes) y tienen menos independencia social.

La influencia del nivel de discapacidad intelectual que presenta la persona evaluada en
sus resultados de calidad de vida se dejaba sentir en practicamente todas las dimensiones. El
grupo de nifios y jovenes con sindrome de Down que presentaban un nivel de discapacidad
intelectual entre severo y profundo (segun criterio personal del informador) mantenia de
manera constante unas puntuaciones menores en las dimensiones de inclusién social,
autodeterminacion, bienestar material, derechos, desarrollo personal y relaciones
interpersonales. Si bien estos resultados pueden verse determinados por el menor nimero de

sujetos que formaban este grupo, también puede entenderse que las habilidades personales,
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de comunicacion y de conducta estén menos desarrolladas en este grupo, o puede darse el
caso que se les proporcionen menos oportunidades a éstos que a los nifios y jévenes con un
nivel de funcionamiento mayor, y, por tanto, los informadores valoren mas negativamente las

situaciones expuestas en los items.

Estos Ultimos datos se reproducian de manera similar al evaluar la influencia en los
resultados de calidad de vida del nivel de intensidad de apoyos que precisaba el nifio o joven
evaluado. En las dimensiones de autodeterminacion y bienestar material los sujetos con un
nivel limitado de necesidad de apoyos mostraban mejores resultados que el resto de los
sujetos con niveles de intensidad de apoyos diferentes, por lo que parece que tienen mayor
acceso a ayudas técnicas y adaptaciones del entorno que el resto, asi como una mayor
valoracion de sus preferencias, elecciones y decisiones personales. En la dimensién de
inclusién social, la superioridad del grupo de sujetos con nivel limitado de apoyos sélo
destacaba en comparacién al grupo de sujetos con nivel extenso de apoyos, lo que podria

estar indicando que éste Ultimo grupo disfruta de menos actividades en entornos normalizados.

En el caso de la dimensidn derechos, el grupo de sujetos con necesidades de apoyo en
niveles extenso y generalizado mostraron valores significativamente inferiores que el grupo de
sujetos con nivel limitado de apoyos, lo que podria estar reflejando un menor desarrollo de
estas areas en estas personas, bien las limitaciones personales o bien por ausencia de

programas especificamente adaptados a dicho propdésito.

Estos resultados parecen indicar que, claramente, no se aborda de igual manera la
intervencién y los programas de apoyos para todas las personas con discapacidad intelectual,
sino que el colectivo de personas con mas dependencia o niveles mas significativos de apoyos

no juega en igualdad de condiciones.
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CAPITULO 6: DISCUSION

A lo largo de los capitulos precedentes se ha expuesto la literatura cientifica existente
acerca de la "evaluacién de la calidad de vida en nifios y jovenes con sindrome de Down".
Entre los objetivos de esta tesis se planteaba el estudio del constructo de calidad de vida en el
colectivo de personas con sindrome de Down, a través de la especificacion de indicadores
centrales de calidad de vida en las etapas de la infancia y la adolescencia. Para ello, se
buscaba una escala de evaluacién de calidad de vida para nifios y jovenes con discapacidad
intelectual, adecuada y ajustada a las posibles particularidades del este colectivo, que
permitiera identificar los perfiles de calidad de vida de una amplia muestra de nifios y jévenes
con sindrome de Down con suficientes garantias de validez y fiabilidad. De esta manera,
podran identificarse las areas vitales en las que presentan mayores necesidades y aquellas en
las que muestran sus mayores fortalezas (i.e., analisis del mesosistema y macrosistema), asi
como ofrecer datos que guien el desarrollo, la implementacién y la supervision de planes

individuales de apoyo (i.e., andlisis del microsistema) de los participantes en la investigacion.

6.1. Conclusiones de la justificacién tedrica del estudio

Dentro del marco teérico, en el primer capitulo, se presenté una panoramica general
sobre las personas con sindrome de Down. Se puso de manifiesto que los nifios y
adolescentes con sindrome de Down tienen una serie de caracteristicas y peculiaridades que
pueden determinar un perfil especifico dentro de la discapacidad intelectual, lo que puede
hacer necesario que se contemple dicho perfil especifico cuando se realizan evaluaciones y

diagndsticos a este colectivo.

Como hemos visto, apenas existen estudios sobre calidad de vida global cuya muestra
esté formada exclusivamente con personas con sindrome de Down. Lo habitual es que se
encuentren mezclados en muestras mixtas con personas con otros tipos de discapacidades
intelectuales. Pero el conocimiento cientifico puesto de relevancia en los capitulos anteriores
muestra que las personas con sindrome de Down no siempre tienen el mismo funcionamiento
que otras personas con otro tipo de discapacidad intelectual. La dosis genética extra
proveniente del gen 21 triplicado conforma una morfologia, una bioquimica y un funcionamiento

especifico, que va mas alld del destacable fenotipo fisico, dando lugar a procesos de
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aprendizaje diferentes, a un funcionamiento neurolégico diferente y al desarrollo de sus
capacidades de distintas maneras a lo que se podrian considerar comunes. El reconocimiento
de esta realidad conlleva el reconocimiento de la existencia de una percepcién o vivencia
diferente de las situaciones cotidianas, diferentes necesidades, diferentes debilidades y

fortalezas y, por tanto, diferentes prioridades y focos en la intervencion.

La segunda parte de la justificacion teérica (i.e., segundo capitulo) aborda la definicién
y las caracteristicas de aplicacion del modelo teérico de calidad de vida de ocho dimensiones
seleccionado para este estudio: el modelo de Schalock y Verdugo (2002/2003), que tiene
abundantes evidencias cientificas acerca de su validez en diferentes poblaciones. La aplicacion
de este modelo de calidad de vida en la infancia y a la adolescencia cuenta con menos
evidencias por ser su estudio mas incipiente. Tampoco se ha utilizado este modelo (ni ningln
otro) para estudiar la calidad de vida de las personas con sindrome de Down de manera

especifica.

Mediante la revision de la documentacion cientifica relacionada con la calidad de vida
de niflos y jovenes con sindrome de Down se constata la necesidad de concretar y
operacionalizar el modelo de calidad de vida para adaptarlo a las peculiaridades de este
colectivo a traves de indicadores centrales y resultados personales relacionados con calidad de
vida especificos. Puesto que el planteamiento de esta tesis coincidié con la validacion y
publicacién de una nueva escala de evaluacién de calidad de vida en discapacidad intelectual
para las primeras etapas del ciclo vital, se presento la oportunidad y el interés de comprobar su
ajuste (o desajuste) al colectivo de personas con sindrome de Down, motivando esta
investigacién y la concrecién de sus objetivos. Asi, la escala KidsLife (Gomez et al., 2016)
encajaba inicialmente en este planteamiento, por tener su ambito de aplicacion en la infancia y
adolescencia de personas con discapacidad intelectual y, en consecuencia, posiblemente para

el colectivo con sindrome de Down.
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6.2. Conclusiones sobre el instrumento de evaluacidn: la escala KidsLife

El objetivo del primer estudio empirico llevado a cabo en esta tesis doctoral era
comprobar el rendimiento de la escala KidsLife original en su aplicacién a nifios y adolescentes
con sindrome de Down. Pronto se observd, a través de los comentarios de los informadores
que la completaban que, en ocasiones, la escala original no se ajustaba a la realidad de todas
las personas con sindrome de Down, puesto que la informacion contenida en los items
planteaba a veces situaciones poco comunes para ellos o los ejemplos utilizados generaban
dudas, optando por descartarlas sin valorarlas detenidamente al considerar que no eran

aplicables. Se perpetraban entonces errores de interpretacion y de respuesta.

Asi, la escala KidsLife original mostraba a veces problemas de discriminacion al
evaluar a nifios y jévenes con sindrome de Down, especialmente cuando estos tenian un alto
nivel de funcionamiento. Puesto que dicha escala se desarrollé con la intencién de que fuera
adecuada para aquellas personas con discapacidad intelectual con mayores necesidades de
apoyos, muchos de los items se revelaron poco apropiados para este colectivo, produciéndose
un efecto techo (i.e., puntuaciones méximas y discriminacion nula) en muchas ocasiones y
encontrandose que los ejemplos proporcionados eran escasamente idéneos. En conjunto, la
escala KidsLife general presentaba unas propiedades psicométricas mejorables en cuanto a la

evaluacion de calidad de vida de las personas con sindrome de Down.

La variacién mas significativa que aparecia en los analisis estadisticos era la capacidad
de discriminacién de los items entre las dos muestras, la muestra general y la muestra de
personas con Down. Mientras algunos items tenian buenos indices de discriminacion en la
muestra general, no ocurria asi en la muestra con Down, confirmando la existencia de
diferencias en la relevancia de los indicadores contenidos en los items para los participantes y
en su manera de valorar y afrontar las situaciones planteadas. Por ejemplo, items como "tiene
oportunidades de rechazar aquello que le desagrada”, "las personas que le proporcionan
apoyos saben como ayudarle a relacionarse con otras personas"”, "personas ajenas a su
contexto de apoyos interactdan con él/ella” o "participa en actividades sociales fuera del
entorno donde recibe servicios” se revelaron como items fiables para el colectivo con sindrome

de Down, pero no para el conjunto de nifios y jovenes con discapacidad intelectual.
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A la luz de estos resultados, se abordd en el segundo estudio el desarrollo de una
adaptacion especifica de la escala KidsLife para el colectivo con sindrome de Down,
seleccionando los items que mostraban unas mejores propiedades psicométricas para esta
muestra y adecuando su contenido (sin cambiar el enunciado, solo perfeccionandolo mediante
la incorporacion de mas detalles y matices en los ejemplos, para acercar la situacion a la
realidad y evitar errores de interpretacion). Asi, se introdujeron, por ejemplo, conceptos como
campamentos urbanos, bandas de musica, competiciones deportivas, caracteristicas de salud
concretas del sindrome de Down (hipotonia y otras), capacidad de obrar o derecho al voto,
presentes en la vida diaria actual de los nifios y jovenes con sindrome de Down. Uno de los
cambios mas significativos se realizd en el indicador sobre el afrontamiento de situaciones de
crisis, relacionandolo con las alteraciones de conducta propias de nifios de corta edad con
sindrome de Down, como seria, salir corriendo, tirar cosas, hiperactividad, abrazar en exceso,

rabietas o bloqueos.

En la nueva versién de la escala, KidsLife-Down no queda ningun item con valencia
negativa y las situaciones reflejadas en los mismos pertenecen al micro y al mesosistema,
abordando realidades personales de los servicios de apoyo prestados al nifio o joven por parte
de los entornos mas cercanos: familia y contexto de personas de apoyo, asociaciones, colegios
y entorno comunitario. La escala KidsLife-Down muestra unas adecuadas propiedades
psicométricas, con suficientes evidencias de fiabilidad y validez basadas en su estructura
interna. Los items mas fiables los encontramos en las dimensiones de autodeterminacion y de
inclusién social, siendo también estos los items mas dificiles de responder para los
participantes. Por su parte, las dimensiones de bienestar material, derechos y bienestar fisico
rednen los items menos fiables (en comparacion con los demas, pero dentro de niveles
psicométricos adecuados) y los més faciles de responder. Las deméas dimensiones combinan
items con diferentes grados de fiabilidad. En general, existe mayor nimero de items que
obtienen puntuaciones positivas que items que destaquen por su dificultad, superando los

sujetos evaluados el contenido reflejado en el mismo.

Respecto a la fiabilidad de las dimensiones, en comparacion con la escala KidsLife
original, se podia observar que casi todos los coeficientes son ligeramente inferiores (consultar

Tabla 58), excepto inclusion social y derechos que, mejoran su fiabilidad con respecto a la
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escala original. La dimension con el coeficiente de consistencia interna mas alto fue inclusién
social y el mas bajo bienestar fisico. Puesto que estos andlisis se realizaron con la versién
piloto de la escala KidsLife-Down (sin los ajustes y modificaciones posteriores) y los items
todavia reflejaban los ejemplos y detalles referidos a personas con discapacidad intelectual con
grandes necesidades de apoyo, cabe la posibilidad de que posteriores aplicaciones de la
escala KidsLife-Down definitiva mejoren estos resultados. Sin embargo, los coeficientes

quedaban dentro de un rango adecuado.

Tabla 58. Comparativa del coeficiente de fiabilidad entre las versiones finales de la escala KidsLife.

IS AU BE BF BM DE DP RI

KidsLife

general ,835 ,852 ,855 , 799 ,842 779 ,898 ,852
version

final

KidsLife-

Down ,876 ,823 ,836 , 765 , 795 ,816 ,823 ,821
version

final

Amplitud ,041 -,029 -,019 -,034 -,047 ,037 -,075 -,031
diferencia

NOTA. IS= Inclusién social; AU=Autodeterminacién; BE= Bienestar emocional; BF= Bienestar fisico; BM= Bienestar
material; DE= Derechos; DP= Desarrollo personal; RI= Relaciones interpersonales.

Con respecto a las evidencias de validez basadas en la estructura interna de la escala,
los indices de bondad de ajuste mostraban que los datos se ajustan al modelo de calidad de
vida de Schalock y Verdugo, con ocho dimensiones intercorrelacionadas. Estas dimensiones se
operativizan en los nifios y jovenes con sindrome de Down a través de diversos indicadores
centrales (Tabla 59), siendo los mas relevantes: (a) capacidad y oportunidad de hacer
elecciones, decidir, opinar; (b) satisfaccion personal y comprension de la persona y el entorno,
gestion de los problemas de conducta; (c) prevencion y control de caracteristicas especificas
de su salud; (d) entornos adaptados y personalizados, pertenencias personales; (e) fomento de
la independencia y aprendizajes individualizados; (f) respeto de sus derechos basicos y
formacién para la autodefensa de los mismos; (g) actividades inclusivas; y (h) habilidades

interpersonales y redes sociales.
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Tabla 59. Indicadores contenidos en la escala KidsLife-Down.

Dimensién

Definicién

Indicadores

INCLUSION SOCIAL

AUTODETERMINACION

BIENESTAR EMOCIONAL

BIENESTAR FiSICO

BIENESTAR MATERIAL

DERECHOS

DESARROLLO PERSONAL

RELACIONES
INTERPERSONALES

Ir a lugares de la ciudad o del barrio donde
van otras personas y participar en sus
actividades como wuno mas. Sentirse
miembro de la sociedad, sentirse integrado,
contar con el apoyo de otras personas.
Decidir por si mismo y tener oportunidad de
elegir las cosas que quiere, como quiere que
sea su vida, su trabajo, su tiempo libre, el
lugar donde vive, las personas con las que
esta.

Sentirse tranquilo, seguro, sin agobios, no
estar nervioso.

Tener buena salud, sentirse en buena forma
fisica, tener habitos de alimentacién
saludables.

Tener suficiente dinero para comprar lo que
se necesita y se desea tener, tener una
vivienda y servicios adecuados.

Ser considerado igual que el resto de la
gente, que le traten igual, que respeten su
forma de ser, opiniones, deseos, intimidades
y derechos.

La posibilidad de aprender distintas cosas,
tener conocimientos y realizarse
personalmente.

Relacionarse con distintas personas, tener
amigos y llevarse bien con la gente.

Integracion
Participacion
Apoyos

Autonomia
Metas
Preferencias personales
Opiniones

Satisfaccién con la vida
Autoconcepto
Afectividad y emociones
Estabilidad
Salud mental
Descanso, suefio
Higiene
Alimentacion
Atencién sanitaria
Salud fisica
Vivienda
Nuevas tecnologias y ayudas
técnicas
Bienes materiales
Servicios
Ejercicio de derechos
Intimidad
Confidencialidad
Respeto
Conocimiento de derechos
Resolucién de problemas
Actividades de la vida diaria
Ensefianza/aprendizaje
Comunicacion
Relaciones familiares
Amigos
Compafieros
Sociedad

En conclusion, la escala KidsLife-Down resulta un instrumento més fiable, adecuado y

con mejor poder discriminativo para evaluar la calidad de vida de nifios y jovenes con sindrome

de Down con un perfil de alto funcionamiento, mientras que la KidsLife general seria mas

conveniente si éstos presentaran un perfil de grandes necesidades de apoyo.
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6.3. Conclusiones sobre la calidad de vida de los nifios y jovenes con sindrome de Down

Si bien la muestra del primer estudio era una parte del estudio de validacion mas
amplio, realizado para la escala KidsLife, esta muestra reducida se complet6é con posterioridad,
hasta alcanzar los 405 participantes, a través del procedimiento seguido para obtener la
colaboracién de entidades y centros que prestan servicios a las personas con sindrome de
Down en Espafia, donde destacan la labor de difusion del Instituto de Integracién en la
Comunidad (INICO) de la Universidad de Salamanca y de la Federacién de asociaciones Down

Espana.

Los informadores tenian una media de edad de 45 afios, con predominio de mujeres,
que mantenian una relacién familiar con el nifio o joven evaluado (fundamentalmente madres).
Los participantes evaluados abarcaban todo el rango de edad de aplicacion de la escala, entre
los 4 y los 21 afios, con mas de 100 participantes en cada tramo de edad, pero siendo mas
numeroso el nimero de participantes entre los 9 y los 14 afios. La mediana de la muestra se
situaba en los 12 afios, existiendo predominio de varones (casi un 59% del total) en todas las
variables sociodemogréaficas valoradas, incluso en el caso de otras condiciones asociadas al
diagndstico como discapacidades sensoriales o problemas de conducta. Este hecho coincide
con el dato estadistico general que determina que el sindrome de Down es mas frecuente en
varones que en mujeres. El nivel de discapacidad intelectual era de tipo moderado en su
mayoria, con un nivel de dependencia en grado 2 (excepto los jévenes adultos que presentan
un grado 1) y un nivel de apoyos intermitente a partir de los 9 afios (con anterioridad a esa
edad, lo mas frecuente era el apoyo de tipo extenso). Las condiciones asociadas mas
frecuentes eran las cardiopatias, los trastornos del lenguaje y discapacidades sensoriales

visuales y auditivas.

Se podian observar algunas diferencias destacables entre los datos sociodemograficos
de la muestra general y la muestra con sindrome de Down. Mientras que en la poblacién con
discapacidad intelectual general el tipo de escolarizacion predominante era la educaciéon
especial (71%), en la muestra con sindrome de Down el tipo de escolarizaciéon se repartia
equitativamente entre educacién especial (45%) y educacion ordinaria (46%). El nivel de
discapacidad intelectual mostré un predominio de nivel moderado (65%) en los nifios y jévenes

con sindrome de Down, frente a un predominio de nivel severo (71%) en el caso de los nifios y
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jovenes con otros tipos de discapacidad intelectual. Habia presencia de participantes
provenientes de todas las Comunidades Auténomas espafiolas (excepto Cantabria), siendo las
participaciones mas numerosas las de Madrid, Andalucia y Murcia. Otro dato significativo que
podiamos observar, si nos fijamos en el tipo de escolarizacién por Comunidades Auténomas,
era la tendencia de cada territorio a optar por la inclusién educativa o la educacion segregada,
destacando en la primera opcién Catalufia, Comunidad Valenciana, Galicia, Pais Vasco y
Murcia, mientras que en la Comunidad Auténoma de Madrid todos los sujetos evaluados

estaban en educacién especial.

En cuanto a los resultados concretos de calidad de vida en los participantes con
sindrome de Down de nuestro estudio, practicamente todas las puntuaciones y percentiles
obtenidos se situaban por encima del punto medio teérico de la subescala. Varias de las
puntuaciones mas elevadas eran o se encontraban cerca de las puntuaciones maximas.

Las dimensiones con los resultados més elevados fueron bienestar fisico, derechos y
bienestar material. En el momento actual, las caracteristicas concretas del desarrollo fisico y
las especificidades de salud del sindrome de Down son altamente conocidas, controladas y
prevenidas, se cuentan con guias de salud y planes preventivos que ayudan a que todos los
aspectos de esta dimension estén suficientemente asegurados en la vida del nifio o joven con
sindrome de Down, fundamentalmente en las etapas de la infancia y de la adolescencia (no
ocurre asi durante el envejecimiento). Estos datos coinciden con los resultados de las
investigaciones de Graves et al. (2014) y Sainz et al. (2010), quienes también destacan un
buen estado de salud y actitudes positivas hacia este colectivo. Por su parte, el bienestar
material, por cuanto depende de los recursos que se le proporcionen a la persona y su
adaptacién al entorno donde viva, siendo un entorno seguro y saludable, manteniendo
cubiertas sus necesidades basicas y abasteciendo de material que le ayude a desarrollar sus
habilidades, es una de las dimensiones mas sencillas de valorar positivamente, siempre que no
se viva en situaciones de pobreza o falta de recursos socioeconémicos. Las personas con
sindrome de Down tienen una especial facilidad para adaptarse a los entornos, por lo que no
suelen requerir medidas excepcionales o extraordinarias que afecten a estos aspectos. En un

contexto de institucionalizacion podrian existir amenazas que disminuyesen estos resultados,
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pero en la infancia y adolescencia del sindrome de Down esta posibilidad practicamente ha
desaparecido.

La defensa y reivindicacion de los derechos de las personas con sindrome de Down es
un tema muy actual en la sociedad, con movimientos asociativos y familiares que ponen de
relevancia su valia como persona, como ciudadano de pleno derecho, y la reclamacién de
respeto de una trayectoria vital completa y satisfactoria donde la persona no deba renunciar a
nada de lo que le corresponde. Es por ello por lo que, gracias al movimiento por el colectivo
Down, con una trayectoria de casi tres décadas de trabajo, esfuerzo, investigacion y lucha, se
facilita que estas dimensiones se encuentren entre los mejores niveles de calidad de vida que
pueden alcanzar.

Las dimensiones con puntuaciones mas bajas en la calidad de vida para los nifios y
jovenes con sindrome de Down fueron inclusién social y autodeterminacién. En este caso, las
premisas son claras: la persona con sindrome de Down como protagonista de su vida, tomando
decisiones y realizando elecciones en todos los aspectos relacionados con su vida,
participando de manera inclusiva en todos los ambientes y recursos comunitarios, en igualdad
de condiciones y oportunidades que el resto de la poblacién. Estos resultados no se han
alcanzado todavia, si bien se ha recorrido una parte del camino siguen existiendo situaciones
de discriminacién social y situaciones de negacién del criterio de la propia persona, siendo
excluida de actividades normalizadas y siendo otros los que deciden en su nombre.

La relacion entre las dimensiones indica que el foco central se encuentra en las
oportunidades que la persona pueda alcanzar de formacion y aprendizaje, que van a incidir
directamente en el respeto de sus derechos, la calidad de sus relaciones y red social, y en su
independencia. Se deben centrar los servicios de apoyo en las preferencias y elecciones de la
persona, independientemente de su edad, y dejando que su ritmo y sus fortalezas y
capacidades orienten la intervencion. Los programas destinados al desarrollo de habilidades
personales para la vida independiente llevaran de manera natural al respeto de sus derechos
fundamentales. Ese nifio o joven, que tiene una participacion directa en su vida, presentara
mayor iniciativa a actuar y decidir, y mantendra una relacion de igualdad més firme, abierta y

con autoconfianza en su medio y en su relacién con otras personas.
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Aunque el nivel de calidad de vida resulta positivo en términos generales, como se
observan en otros estudios (Skotko y Levine, 2011), se pueden entresacar ciertas debilidades y
aspectos en los que aun se debe avanzar. A continuacion, se detallan algunos de los que

debieran priorizarse.

En la dimension de autodeterminacién, si bien se tienen en cuenta preferencias y
elecciones personales, la gran mayoria de los nifios y jovenes con sindrome de Down
evaluados no participan en la elaboracién de su plan individual. Porcentajes significativos de
participantes no decoran su habitacién, ni eligen su ropa, no planifican su tiempo libre ni se

tiene en cuenta su opinién cuando se realizan cambios en su entorno.

En las dimensiones de inclusion social y relaciones interpersonales, si bien estan
integrados con sus compafieros e iguales, las actividades programadas se realizan
mayoritariamente en grupos y entornos creados para ellos, en su propio contexto de servicios y
con las personas de apoyo habituales, pero no hay participacion en grupos naturales de la
comunidad o fuera de sus entornos familiares, con personas ajenas. Tampoco destacan los

recursos para ampliar sus redes sociales y favorecer la creacion de relaciones de amistad.

En la dimension de derechos no se suele formar a la propia persona con sindrome de
Down en la autodefensa de sus derechos, ni se le proporcionan los apoyos necesarios para

ejercer esa defensa. Tampoco se le consultan las decisiones que se toman en su hombre.

En las dimensiones de bienestar fisico y material existe menos interés en dedicar
apoyos para ayudar a cambiar la apariencia personal o para adaptar el entorno segun las

preferencias o deseos del nifio o joven.

En las dimensiones de bienestar emocional y desarrollo personal no siempre se tiene
en cuenta la satisfaccion personal del nifio o joven con sindrome de Down al programar
actividades. Esto significa que refleja, si el familiar o profesional considera una intervencion
como necesaria, se llevara a cabo por encima de las preferencias personales, aunque éstas
sean tenidas en cuenta. Si bien la gran mayoria tiene apoyos individualizados, el porcentaje de
estos mismos apoyos disminuye si se pregunta si se realizan en contextos naturales. También

existen deficiencias en que el entorno sea comprensible y predecible para el nifio o joven.
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Sin olvidar que dichas valoraciones pueden estar condicionadas por la amplitud del
rango de edad de aplicacion de la escala (no presentan las mismas habilidades y
oportunidades un nifio de 5 afios que un joven de 20), estas breves pinceladas reflejan una
tendencia a obviar la participacion de la persona en su propia vida, en dejarles tomar sus

propias decisiones y ser protagonistas de sus propias vidas.

Hay una conciencia clara de que el nifio y joven con sindrome de Down merece una
vida de calidad y se persigue todo aspecto relacionado con ella: sus derechos, su autonomia
personal, su satisfaccion personal, su mejor estado de salud y una adecuada adaptacion al
entorno, la posesion de pertenencias personales y la realizacion de actividades inclusivas. Pero
esa concepcion no se trata de una independencia personal real y completa, ni una inclusién
efectiva, sino condicionada a las creencias de los progenitores, a lo que los padres y madres
sienten o quieren para su hijo/a, en un entorno creado al efecto por sus medidas especificas,
pero no realmente naturales, sino bajo su control. AlUn queda trabajo por hacer para que la
persona se encuentre realmente en el centro de su vida, empoderada al cien por cien, con

apoyos, pero en libertad.

De cualquier manera, aplicando los resultados a la intervencién directa en la prestacion
de servicios de apoyo a nifilos y jovenes con sindrome de Down, los focos principales de
atencion para las entidades y profesionales son el desarrollo de una verdadera
autodeterminacion completa y de una inclusién social efectiva, asi como la participacién del
nifio o joven en la elaboracién de sus planes de desarrollo personal, creando y permitiendo la

consecucién de un proyecto de vida individual y personal.

6.4. Conclusiones sobre la influencia de factores personales y ambientales.

En la Tabla 60 se resume el posible impacto de algunas variables ambientales y
personales en la calidad de vida de los nifios y jévenes con sindrome de Down evaluados.
Entre las distintas influencias observadas destaca la relacién del informador con la persona con
sindrome de Down, mostrando los progenitores una vision mas positiva que los profesionales
en las dimensiones de bienestar fisico, material, derechos e inclusion social. Son dimensiones
directamente vinculadas a su propio desempefio como padres, puesto que son ellos los

responsables de la salud de su hijo/a, de proveerlos de todo lo que necesiten y de defender sus
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derechos, asi como de favorecer su inclusion en la comunidad buscando su participacion en
grupos y actividades normalizadas. Las respuestas en estas areas podrian estar mediatizadas
por su propia visién personal y por la falta de una formacion especifica mas completa y
profesional, que le permitiese ser mas exigentes con su realidad y realizar comparaciones con

las de otros.

Respecto a la edad, en varias de las dimensiones los mas jévenes (entre los 4 y los 8
afios) obtienen puntuaciones inferiores al resto de los grupos de edad. Autodeterminacion,
bienestar emocional, bienestar fisico, bienestar material e inclusion social son areas en las que
los nifios con sindrome de Down muestran menores niveles, lo que contrasta con lo encontrado
por Shields et al. (2018), quienes apuntaban que los adolescentes (entre 13 y 18 afios) son los

que muestran niveles inferiores en apoyo social y bienestar fisico.

En la primera infancia, los nifios aln no tienen suficientes habilidades personales para
ejercer su autodeterminacién ni oportunidades para ello, pero no resulta claro que su menor
nivel de autonomia y control de impulsos, asi como posibles amenazas a su salud no resueltas
todavia condicionen de manera significativa su calidad de vida en las otras dimensiones. Estos
datos pueden deberse a cierta percepcién de los padres acerca de sus propias expectativas
sobre la infancia del nifio, en comparacion con los nifios de desarrollo tipico, valorando que el
nivel de adaptacion, participacion, satisfaccién y estado de salud de su hijo con sindrome de

Down se encuentra por debajo de lo esperado culturalmente.

Tabla 60. Resumen de diferencias significativas por variables sociodemogréficas.

Puntuaciones significativamente Puntuaciones significativamente
mas altas mas bajas
Autodeterminacion Nivel de apoyos limitado Grupo edad 4-8 afios
Bienestar emocional Grupo edad 15-21 afios Grupo edad 4-8 afios
Bienestar fisico Informador: Padre/Madre Informador: Mujer

Grupo edad 4-8 afios

Bienestar material Informador: Padre/Madre Grupo edad 4-8 afios
Nivel de apoyos limitado Nivel discapacidad severo/profundo
Derechos Informador: Padre/Madre Nivel discapacidad severo/profundo

Nivel de apoyos extenso

Desarrollo personal - Nivel discapacidad severo/profundo
Relaciones interpersonales Nivel discapacidad severo/profundo
Inclusion social Informador: Padre/Madre Grupo edad 4-8 afios

Nivel discapacidad leve
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Otro foco importante de diferencias significativas se encuentra en el nivel de
discapacidad intelectual que presente el nifio o joven evaluado y, de manera similar, en el nivel
de apoyos que precise. Los nifios o jovenes con sindrome de Down que presentan un nivel de
discapacidad intelectual severo o profundo, o bien un nivel de apoyos de tipo generalizado o
extenso, obtienen niveles inferiores al resto en las dimensiones de bienestar material,
derechos, desarrollo personal y relaciones interpersonales. Este tipo de resultados pone de
relevancia un menor interés en desarrollar estas areas en la intervencion de personas con
sindrome de Down con grandes necesidades de apoyo o gran nivel de dependencia, bien por
la falta de recursos adecuados, bien por considerar que son menos significativos para la
calidad de vida de la persona, que quiza no es tan consciente de estos indicadores. Sin
embargo, estas apreciaciones son valoraciones de un observador externo y faltaria conocer la
propia vision y percepcion de la persona para asegurar una intervencion y consecucién de

resultados personales adecuada.

En el lado contrario, los nifios y jévenes con sindrome de Down que presentan un nivel
de discapacidad intelectual leve o bien un nivel de apoyos de tipo limitado presentan mejores
niveles en las dimensiones de autodeterminacion, bienestar material e inclusion social, lo que
podrian entenderse como mayores oportunidades para el grupo que tiene un perfil de alto
funcionamiento, bien porque la propia persona lo demande, bien porque hay mayor interés en

gue lo consiga.

6.5. Fortalezas, limitaciones y lineas futuras de investigacion

6.5.1. Puntos fuertes de la investigacion

Como puntos fuertes de la investigacién podemos destacar la amplitud de la muestra,
para la que se obtuvieron participantes de practicamente toda Espafia, con un grupo amplio de
participantes en todos los rangos de edad establecidos (i.e., mas de 100 participantes en cada
uno). Estos datos tienen mas relevancia si tenemos en cuenta que los sujetos evaluados eran

menores de edad.

Otro punto fuerte es la innovacién de la investigacion por dos vertientes bien definidas.
Por un lado, el desarrollo de una evaluacién en las etapas de la infancia y la adolescencia,

donde nuestra revisiobn demuestra la escasez de estudios. Por otro lado, esta investigacion
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refleja un interés que cobra cada vez mas fuerza en el panorama cientifico actual de la
discapacidad intelectual, la reivindicacion de los colectivos especificos, sobre todo de los
trastornos genéticos, por definir unos perfiles neuropsicolégicos propios que permitan ajustar
las intervenciones a sus caracteristicas, para mejorar los programas de resultados personales

haciéndolos mas individualizados.

Por ultimo, este estudio pone de manifiesto la importancia de evaluar la calidad de vida
en la infancia y la adolescencia de personas con discapacidad intelectual, como medio
imprescindible para definir las dimensiones e indicadores mas relevantes e implantar asi

estrategias que permitan el alcance de resultados personales en esas areas.

6.5.2. Limitaciones y debilidades de la investigacion

En el conjunto de dimensiones evaluadas, las dimensiones con mejores puntuaciones
globales son también las que se revelan como mas faciles, pudiendo darse un efecto techo:
derechos, bienestar material y bienestar fisico. Convendria revisar estas dimensiones vy el
contenido de los items para intentar mejorar sus propiedades psicométricas, introduciendo, en
toda la escala en general, items con un mayor grado de dificultad, de manera que requiriera de

los informadores una reflexién mas meditada del contenido de las preguntas.

Otra manera de mejorar la escala seria poder comprobar su validez convergente,
comparando los resultados con los obtenidos con otros instrumentos similares. Teniendo en
cuenta los cambios que se hicieron en la adaptacion, seria conveniente realizar un andlisis de
fiabilidad interevaluadores para comprobar el efecto de dichas modificaciones y si las

propiedades psicométricas de la escala KidsLife-Down mejorarian con los nuevos ejemplos.

Una limitacion importante de la escala es la ausencia de la visién subjetiva de los
protagonistas, los nifios y jévenes con sindrome de Down, algo fundamental para completar la

operacionalizacion de la calidad de vida en este colectivo.

228



6.5.3. Lineas futuras de investigacion

Finalmente, entre las futuras lineas de investigacion, destacaria la realizacién de una
version autoinformada de la escala KidsLife-Down, que subsanara la Gltima limitacién expuesta,
recogiendo la percepcién y vivencias de los propios nifios y jovenes con sindrome de Down.
Para ello, se debieran contemplar posibles adaptaciones en las respuestas y en el
procedimiento de aplicacion de la escala, modificando la estructura de los items para hacerlos
méas simples y mas cortos, acompafiando tanto la presentacion de situaciones como las
opciones de respuesta con pictogramas acordes al contenido y utilizando ejemplos de la propia

realidad del nifio o joven evaluado.

Este tipo de investigaciones, focalizadas en perfiles neuropsicolégicos especificos de
desarrollo (sobre todo, trastornos genéticos), plantea la necesidad de seguir profundizando
para lograr un mejor ajuste de las pruebas generales de evaluacién y diagndstico. Si bien los
instrumentos se crean dirigidos a poblaciones concretas y se revisa de manera exhaustiva la
adecuacion de sus contenidos, tener en cuenta aspectos como nivel de funcionamiento,
patrones conductuales y de aprendizaje u otras caracteristicas similares, tendria un impacto
significativo en las intervenciones y terapias y en los servicios de atencién a personas con

discapacidad.
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PRESENTACION

La Escala KidsLife evalta resultados personales relacionados con la calidad de vida de
nifos/as y adolescentes con discapacidad intelectual entre 4 y 21 afos (siempre que éstos se
encuentren en el sistema educativo). Aunque la escala se ha disefiado para la evaluacién de
personas con discapacidades significativas (i.e., personas con necesidades de apoyo extensas
y generalizadas, pluridiscapacidades, discapacidades multiples y profundas, o discapacidad
intelectual severa y profunda), puede aplicarse también a personas con altos niveles de
funcionamiento siempre y cuando cumplan con dos requisitos basicos: (a) tener

discapacidad intelectual y (b) una edad inferior a 21 afos.

Recoge un conjunto de cuestiones sobre aspectos observables de calidad de vida que
pueden ser respondidas por un observador externo que conozca bien a la persona (al menos
desde hace 6 meses) y que tenga oportunidades de observarla durante periodos prolongados
de tiempo en diversos contextos. Los respondientes mds idoneos suelen ser familiares,
profesores y profesionales que le proporcionan apoyos. Es aconsejable que los
respondientes, ademds, estén familiarizados con el marco conceptual y de medida de la
calidad de vida, y que entiendan la importancia que el uso del concepto puede tener tanto

en la vida de la persona como en los servicios y apoyos que se le proporcionan.

La escala estd compuesta por 156 enunciados que se organizan en torno a ocho
dimensiones de calidad de vida (inclusion social, autodeterminacion, bienestar emocional,
bienestar fisico, bienestar material, derechos, desarrollo personal y relaciones
interpersonales) y se responden con una escala de frecuencia de cuatro puntos (nunca, a
veces, frecuentemente, siempre). Responda teniendo en cuenta lo que “suele ser
generalmente cierto” sobre la vida de la persona; es decir, piense en acontecimientos y
circunstancias generales, considerando que cambios transitorios o momentineos no
deberian determinar la respuesta a los items. Es importante que conteste a todos los items
sin dejar ninguno en blanco y teniendo en cuenta que no hay respuestas correctas ni
incorrectas. Si desea realizar alguna consulta o comentario acerca de la administracion de la
escala, por favor pongase en contacto con el equipo de investigacion en la direccién de

correo electronico KidsLifeScale@gmail.com.
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Los intervinientes quedan informados y expresamente consienten la incorporacion de sus datos a los
ficheros informaticos creados para esta investigacion, asi como su tratamiento para la finalidad
operativa y estadistica del desarrollo de la Escala KidsLife. El presente consentimiento se otorga sin
perjuicio de todos los derechos que les asisten segtin la vigente legislacion aplicable contenida en la
Ley Organica 15/1999, de 13 de diciembre, de Proteccion de Datos de Caracter Personal y
especialmente los derechos de acceso, rectificacion y cancelacién de sus datos y revocacion de su
autorizacion sin efectos retroactivos, que podran ser ejercitados en el INICO (Instituto Universitario
de Integracion en la Comunidad, Facultad de Psicologia, Avda. de la Merced, 109-131, 37005,
Salamanca. Telf. 923 294695, e-mail: inico@usal.es)

DECLARACION DE CONSENTIMIENTO INFORMADO

La entidad que hace uso de la presente aplicacién declara haber informado a todas aquellas personas
implicadas en la cumplimentacién de la Escala KidsLife acerca de los siguientes aspectos:

* Su colaboracién en la investigacion, cuyo objetivo es desarrollar un instrumento de evaluacién
de la calidad de vida de ninos y adolescentes con discapacidades intelectuales significativas, con
suficientes evidencias de validez y fiabilidad, que permita a los profesionales que trabajan en la
provisién de servicios desarrollar practicas basadas en la evidencia para mejorar resultados
personales relacionados con la calidad de vida.

* La participacion no implica riesgo para la salud o molestia alguna para los participantes.

* El compromiso de responder a cualquier pregunta que los participantes realicen al equipo
investigador acerca de los procedimientos utilizados, incluso una vez concluida la investigacién.

* Lalibertad de dejar de ser participante en el estudio, en cualquier momento y sin penalizacién de
ninguin tipo.

* La publicacién de los resultados del estudio, salvaguardando en todo caso la confidencialidad de
los datos y de tal modo que no pueda establecerse ninguna asociacion entre la identidad de
personas concretas y sus respuestas. Para ello, las evaluaciones serdn identificadas solo mediante
codigos de identificacion que impidan tal asociacion.

No olvide que contar con el consentimiento informado de la persona o de su representante legal es
un requisito de obligado cumplimiento para la participacion en esta investigacion. La
responsabilidad de contar con el consentimiento informado recae sobre el respondiente de la
escala. Para su obtencién, puede utilizar el modelo que le proporcionamos a continuacién.

Gomez etal. (2013) © INICO y Universidad de Oviedo
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MANIFIESTO LIBREMENTE MI CONFORMIDAD PARA PARTICIPAR EN EL ESTUDIO
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Goémez etal. (2013) © INICO y Universidad de Oviedo
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CODIGO DE IDENTIFICACION

DATOS DE LA PERSONA EVALUADA
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iloto de la escala KidsLife

én pi

Versi

Apéndice 1

FECHA DE APLICACI

(dd / mm / aaaa)

DATOS DEL INFORMADOR PRINCIPAL

s #* Recuerde este codigo de identificacion
y utilicelo siempre que realice una nueva evaluacion con la Fscala KidsLife % # %

Complete el resto de los datos solicitados en esta pagina.
Aseglirese de haber completado correctamente su cédigo de identificacion y

continlie en la siguiente pagina.

3 Indique su nombre y apelicos:

Goémez etal. (2013) © INICO y Universidad de Oviedo

PROYECTO FINANCIADO POR: Subprograma de proyectos de investi 1 I no orientada, [+ +i 2008-2011 (PS12012-33139 ) y Subvendién nominativa a la

266

Universidad de Oviedo para proyectos [ +l;+i dd Principado de Astuiias (Ref.: SV-PA-13-ECOEMP-36)



CIF de la Organizacion:

(E.g., G12345678)

s sk Ak kS s

Asegtrese de completar correctamente el CIF de la organizacion.

No olvide que se trata de un cédigo de 9 digitos, siendo el primero una letra
(no introduzca guiones ni espacios).

Esta informacién es esencial para el correcto procesamiento de los datos.

e s vk sk e sk sk b sl sk e e e ke e e e e e gl e e dhe e e de e Fe e e e e e e e ke

DATOS DE LA ORGANIZACION
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Piense en la persona cuya calidad de vida

va a evaluar e indique cudl cree que es
globalmente el grado de satisfaccion con
su vida; es decir, indique cuan satisfecha

cree que esta la persona.

A continuacion se presentan una serie de
afirmaciones relativas a la calidad de vida B Completamente satisfecha
de la persona que esta evaluando. Il satisfecha

Por favor, marque la opcion de respuesta B Insatisfecha

que MEJOR describa a dicha persona y no

deje ninguna cuestion en blanco. Bl Completamente insatisfecha
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MATIZACIONES:

ITEMS 6 Y 12: El contexto de apoyos puede incluir a familiares, profesionales, voluntarios,
compafieros/as del centro, amigos/as, etc.
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BIENESTAR EMOCIONAL

wm
o

MATIZACIONES:
ITEM 44:  Si la persona no tiene problemas de comunicacién, marque “Siempre”.
ITEM 48:  Si la persona no tiene problemas de conducta, marque “Siempre”.
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MATIZACIONES:

ITEMS 65:  Si la persona no necesita apoyos para el confort postural, marque “Siempre”.
ITEMS 70:  Si la persona no tiene problemas de movilidad, marque “Siempre”.

ITEMS 74:  Si la persona no toma medicacién, marque “Siempre”.

ITEMS 76:  Si la persona no necesita ayudas técnicas, marque “Siempre”.
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BIENESTAR MATERIAL
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MATIZACIONES:
ITEMS 77, 78 y 91: Si la persona no necesita ayudas técnicas, marque “Siempre”.
ITEMS 84, 85 y 93: Si la persona no lo necesita, marque “Siempre”.
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ITEMS 110y 111:  Si la persona no lo necesita, marque “Siempre”.
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Responda ahora sobre el grado de satisfaccion que la persona muestra con
su vida. Tenga en cuenta para responder toda Ila informacion
proporcionada anteriormente. No tenga en cuenta la respuesta que dio a
esta misma pregunta al principio del cuestionario; tras haber pensado
detenidamente en las circunstancias de la persona evaluada, su opinion
puede variar. Siguiendo estas instrucciones, por favor responda si la
persona esta satisfecha con su vida en general, marcando la respuesta que

crea mejor la describe.

B Completamente satisfecha
B satisfecha
B (nsatisfecha

B Completamente insatisfecha

Si desea hacer constar algin dato de la evaluacidn que
considere relevante, higalo a continuacidn:

iMuchas gracias por su colaboracion!
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Por favor, devuelva las escalas
cumplimentadas a la siguiente direccion:
Ala: Laura E. Gomez

Facultad de Psicologia — Plaza Feijoo s/n
33003 Oviedo — Espafia
Tel.: +34 985 10 3372
KidsLifeScale@gmail.com

Gémez etal. (2013) @ INICO y Universidad de Oviedo

© Metkalova | Dreamstime.com
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APENDICE 2. CARTAS DE PRESENTACION DEL ESTUDIO Y SOLICITUD DE COLABORACION

Estimado/a sefior/a:

Nos dirigimos a usted para informarle del nuevo proyecto en el que Instituto
Universitario de Integracién en la Comunidad (INICO, Universidad de Salamanca) y
la Universidad de Oviedo estin colaborando con el fin de desarrollar un nuevo
instrumento de evaluacién de la calidad de vida objetiva de personas adultas con
discapacidades significativas, con suficientes evidencias de validez y fiabilidad, que
permita desarrollar pricticas basadas en la evidencia y disefar planes individuales de
apoyo: la Escala KidsLife (Gémez et al.,, en prensa). Para ello, nos gustaria solicitar su
participacién en este proyecto mediante la aplicacién de la Escala KidsLife a nifios y
adolescentes con discapacidades intelectuales significativas con las que esté trabajando.
Los datos recogidos en el presente estudio servirin para obtener un baremo con el que
interpretar las puntuaciones de la escala. La administracién se realizard a través de una
aplicacién electrénica que permitird responder la escala on-line (por lo que serd

necesario con un ordenador y conexién a internet).

Dado que se trata de una escala basada en la observacién sistemdtica de la
persona cuya calidad de vida se pretende evaluar, el instrumento ha de ser
cumplimentado por un profesional o familiar que: (a) conozca bien a la persona (desde
hace al menos seis meses); y (b) tenga oportunidades de observarla durante periodos

prolongados de tiempo en diferentes contextos.

Aunque la escala se ha disefiado para la evaluacién de personas con
discapacidades significativas (i.e., personas con necesidades de apoyo extensas y
generalizadas, pluridiscapacidades, discapacidades multiples y profundas, o discapacidad
intelectual severa y profunda), puede aplicarse también a personas con altos niveles de
funcionamiento siempre y cuando cumplan con dos requisitos bdsicos: (a) tener

discapacidad intelectual y (b) una edad inferior a 21 afios.
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No obstante, en esta primera fase, nos ponemos en contacto con usted con el fin
de conocer qué centros y organizaciones podrian estar interesados en participar en la
aplicacién de la Escala KidsLife. Para ello, le agradeceriamos que respondiera un breve
cuestionario con sus datos de contacto (para registrar sus datos, pinche aqui:
https://docs.google com/spreadsheet/v|ewform7formkey:dGQPR2NSZHZabkpBemZFT2JQUXZ|SQCGMA).

La cumplimentacién de dicho formulario no le llevard mas de un minuto.

Con la mayor brevedad posible, el equipo de investigacién se pondréd en contacto
con las personas interesadas (por correo electrénico) para enviarle las instrucciones de
acceso a la aplicacién y el manual de administracién de la escala. Para ello, resulta
esencial que complete adecuadamente sus datos de contacto, asegurindose de no
cometer ningdn error (ponga por favor especial cuidado al proporcionar su correo

electrénico).

Si necesita cualquier aclaracién, puede ponerse en contacto con el equipo de

investigacién ~ con el equipo de investigacién mediante el  correo:
KidsLifeScale@gmail.com. El equipo de investigacién le agradece de antemano su

participacién en este proyecto.
Reciba un cordial saludo,

En Oviedo, a 24 de septiembre de 2013

Laura E. Gomez
Profesora Ayudante Doctora
Universidad de Oviedo

Facultad de Psicologia.
Departamento de Psicologia
Plaza Feijoo s/n

33003 Oviedo (Spain)

TIf.: (+34) 985 183372
gomezlaura@uniovi.es




C/ Machaquito 58, L-10
28043 Madrid

~— Tel. 91 716 07 10

0 Fax. 91 300 04 30

Espane downespana@sindromedown.net
1

Madrid, 8 de octubre de 2013

Apreciadas Familias de entidades federadas:

DOWN ESPANA ha decidido colaborar con la Tesis Doctoral “CALIDAD DE VIDA EN
NINOS Y JOVENES CON SINDROME DE DOWN", que esta desarrollando Diha. M2
del Mar Rodriguez Crespo, licenciada en Psicologia, en el marco de un nuevo
proyecto de Investigacion en Discapacidad del INICO- Instituto Universitario de
Integracion en la Comunidad de la Universidad de Salamanca y en colaboracién con
la Universidad de Oviedo.

Desde estas lineas, os invitamos y solicitamos a todas las Familias y entidades
federadas a DOWN ESPANA que participéis con esta interesante investigacién pues,
tal y como relata M? del Mar: “Esta investigacion contribuird a obtener resultados
objetivos y fiables sobre la calidad de vida de los usuarios mds jovenes y, al mismo
tiempo, permitira conseguir un mayor ajuste y satisfaccion de los servicios que
proporciona la asociacion/fundacion implicada’.

Para mas informacién os adjuntamos:
¢ Ficha presentacion investigacion/estudio
e Carta de M? del Mar Rodriguez Crespo, con indicaciones sobre como
proceder

Las propuestas de colaboracién en investigaciones y estudios, que desde DOWN
ESPANA os hacemos llegar, tienen siempre la clara finalidad de mejorar las
oportunidades de nuestro colectivo y la defensa de sus derechos como ciudadanos,
por ello, sabemos que podemos contar con todos vosotros en esta tarea.

iMuchas gracias a todos por vuestra colaboracién!

Adriana Gonzalez-Simancas
Directora Proyectos y programas

m%’ Declarada de utilidad publica (UP /F-1322/JS)
Cruz de oro de la orden al Mérito de la Solidaridad Social
Premio a la mejor Asociacion de Apoyo a las personas de la Fundacion Tecnologia y Salud
Premio MAGISTERIO 2012 a los Protagonistas de la Educacion
Premio CERMI 2013 por labor de sensibilizacion social hacia las personas con sindrome de Down
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Avila, a 8 de octubre de 2013

Sr./Sra Presidente/a de entidad federada a DOWN ESPANA

Mi nombre es Mar Rodriguez, soy licenciada en Psicologia y realicé el
doctorado en Investigacion en Discapacidad, area en la que desarrollo mi labor
profesional desde hace casi diez afios. Junto a eso, soy hermana de una
persona con sindrome de Down, pertenezco a la Red Nacional de Hermanos
de DOWN ESPANA y coordino el grupo de hermanos de mi entidad DOWN
AVILA.

Como se le indica en la carta adjunta de DOWN ESPANA, solicito su
colaboracion para realizar mi Tesis Doctoral, pues estoy convencida de que
supondra un importante beneficio para su entidad y, sobretodo, para sus
usuarios.

El desarrollo de mi tesis forma parte del nuevo proyecto de investigacion
del INICO-Instituto Universitario de Integracién en la Comunidad- de la
Universidad de Salamanca que, junto a la Universidad de Oviedo, desarrolla un
nuevo instrumento para evaluar la calidad de vida de nifios y jovenes con
discapacidades significativas.

Esta aplicacion, con suficientes muestras de validez y fiabilidad, permite
entre otras cosas disefiar planes individuales de apoyo: la Escala KidsLife
(Goémez et al., en prensa). Los datos recogidos en el estudio que les propongo,
serviran para obtener un baremo con el que interpretar las puntuaciones de la
escala, ademas desde el punto de vista de su asociacién/fundacién contribuira
a obtener resultados objetivos y fiables sobre:

¢ la calidad de vida de los usuarios mas jovenes y

e el ajuste y la satisfaccion de los servicios prestados a las
necesidades personales.



La administracion de la escala se realiza con una aplicacion electrénica
de respuestas on-line: dado que se trata de una escala basada en la
observacion sistematica de la persona, cuya calidad de vida se pretende
evaluar, la carga de datos la realizard un profesional o un familiar que conozca
bien al nifo/joven (por los menos desde hace 6 meses), y que tenga
oportunidad de observarlo durante periodos prolongados de tiempo en
diferentes contextos.

Aunque la escala estd disefiada para evaluar a personas con
discapacidades significativas, puede aplicarse también a personas con altos
niveles de funcionamiento, siempre y cuando tengan discapacidad intelectual
reconocida y menos de 21 afios. Para una mejor evaluaciéon y ajuste de la
escala, conviene que exista diversidad de poblacion y por ello, mi tesis esta
focalizada en las personas con Sindrome de Down.

Si esta interesado en participar en la investigacion Escala KidsLife para
nifios y jovenes con Sindrome de Down entre 6 y 21 arios, le agradeceria se

comunicase conmigo en el correo marerodriguez@gmail.com y a la mayor

brevedad posible me pondré en contacto con usted para comentar el
procedimiento e introducir sus datos en el cuestionario de contacto- no sera
mas de un minuto:

https://docs.google.com/spreadsheet/viewform?formkey=dG9PR2N3ZHZa
bkpBemZFT2JQUXZiS2c6MA.

Agradeciéndole de antemano su atencion e interés y espero sus noticias.
Atentamente,

/f

Fdo: Mar Rodriguez Crespo

marerodriguez@gmail.com
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APENDICE 3. NOTAS DE PRENSA PUBLICADAS SOBRE LA INVESTIGACION

CONOCENOS SINDROMEDEDOWN QUEHACEMOS AYUDANOS ACTUALIDAD PUBLICACIONES 0 FOROS f_'i',_} SALA PRENSA

NOTICIAS & o (@) commn ©0060

Bisqueda Q

11.10-2013 Volver
{Actualidad)

Un estudio ayudara a evaluar |a calidad de vida en nifios y jovenes con HAZTESOC0 AHORA

sindrome de Down
(A [Ad] HAZ UNA DONACION
DOWN ESPANA apoya la investigaddn "Calidad de vida en nifios y jévenes con sindrome de Down?, e ;

invita aentidadesy familias a que participen de ella. Comparte: Ver otras formas de colabeear >>
GEBn ERES EMPRESA: COLABORA
IR T USRS = P :CUMPLES LA LEY?
ANHGMWC O INIA TN 1T

[&) DATEDE ALTAENNUESTRO
BOLETIN DE NOTICIAS

Este estudio se enmara dentro del proyecto de investigacén de INICO -Instituto Universilario de Integracién en la
Comunidad- de la Universidad de Salamanca, que en colaboraddn con la Universidad de Oviedo, desarrolla KidsLife, una
nueva escala para evaluar 1a calidad de vida de nifios y adolescentes con discapaddad intelectual con edades
comprendidas entre 4y 21 aflos. BUSCADORDE NOTICIAS

Para la realizadién de esta escala se ha recogido un conjunto de cuestiones sobre aspectos observables de la vida de los

jovenes con discapaddad, que son [: g i0 por observadares extemos que conozcan a la
persona: familiares, profesares o profesionales que les propordanen apoyo.

El estudio "Calidad de vida en nifios y j6venes con sindrome de Down? parte de este proyecto, pero centra su atendony
4&rea de actuadon en el sindrome de Down como discapacidad intelectual. Los datos que se recojan serviran para obtener
un baremo con el queinterpretar la escala aplicadaa la trisomia 21

Suresponsable es M* Mar Rodr fguez, licendiada en Psicologia y doctoranda en Investigacién en Discapacidad, drea en la Etiquetas o lags

que desarrolla su labor desde hace diez afos. Es, ademas, hermana de una persona con sindrome de Down, y coordina el

grupo dehermanos de DOWN AVILA como parte de la Red Nadonal de Hermanos de DOWNESPANA.

DOWN ESPANA apoya y colabora can este estudio, e invita alas familias y alas entidades federadas a que partidpen
de d, ya que conltribuird a oblener resultados objetivos y fables sobre la calidad de vida de los usuarios mas jévenes v, al
mismo liempo, permilird canseguir un mayor ajuste y satisfacdon de los servidios que propordona laentidad implicada.

Comoparticpar

Cualquiera que eslé interesado en partidpar de la investigacion puede ponerse en contaclo con su responsable, M* del
Mar Rodriguez, a través del correo electrénico marerodriguez@gmail.com.
Hemeroteca

A lamayor brevedad posible ella se pondra en contacto con los interesados para explicarles los detalles de la colaboradén.

VIDEOTECA

”h‘-‘lﬂ

Conoce los videos de lasdltimas
campanas de DOWNESPANA
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D o w N CONOCENOS SINDROMEDEDOWN QUEHACEMOS AYUDANOS ACTUALIDAD

Soank

> Nolicias -
g ATV COMPARTIR
NOTICIAS “ LecTuRaFACL T orconmes

12.11-2014 Volver
(Actualidad}

00060

Busqueda Q

: . " ; i I0 AHORA
Aytdanos a desarrollar un estudio para mejorar la calidad de vida de AIE e

[a [Ac]

nifiosy jovenes con sindrome de Down

iPartidpa!
Invitamos a que entidades y familias cumplimenten antes de fin de afio un sencillo cuestionario para
desarrollar una escala que por primera vez permita evaluar la calidad de vida de nifios y jovenes.

Evabuscidn du
ad de vida
y adelonenies
de 4321 anot

El estudio se enmarca dentro de un proyecto de INICO -Instituto Universitario de Integracion en la Comunidad- de la
Universidad de Salamanca, que en laboracién con la Universidad de Oviedo, desarrolla la escala Kidslife, un
instrumento nuevo que por primera vez permitird evaluar la calidad de vida de nifios y adolescentes con discapaddad
intelectual con edades comprendidas entre los 4y 21 affos.

Parala realizacién de esla escala se ha recogido un conjunto de preguntas sobre aspectos observables de la vida de los
jovenes con que sonr di un jonario por observadores extemos que conozcan a la
persona: familiares, profesares oprofesionales de lasasodadianes.

La evaluadién de la calidad de vida a Lravés de esta escala aporta una herramienta para mejorar los resultados personales
de los ninos y jovenes, al analizar las neaesidades que presentan en cada drea significativa de su vida y los apoyos que
reciben anivel multidmensional, no solo educativos osodales.

Centrado en el sindrome de Down

El estudio contempla un aspecto novedoso: por primera vez se desarrollara una evaluaddn dirigida a
personas con sindrome de Down, diferencandola de |a escala orientada a ladiscapacdad intelectual y comprobando asi
si son necesarios ajustes especificos para el colectiva La muestra que se persigue es de 300 personas: si se consiguiera
alcanzar esta difra de colaboraciones. se podria acometer una validadén exclusiva de lapoblacién con trisomia2 1.

La encargada de esta evaluadén determinada en el sindrome de Down en concreto es M* Mar Rodriguez, licendiada en
Psicologia y doctaranda en Investigacén en Discapaddad, dreaen laquedesarrolla su labor desde hace mas dediez anos.
Es, ademas, hermana de una persona con esta discapacidadintelecual.

DOWN ESPANA apoya lainvestigacion y colabora con este estudio, einvitaa las familias y a las entidades federadas a que
partidpen de él, ya que contribuird a conseguir un mayor ajuste y salisfacdén de los apoyos que se propordanan a la
persona con sindrome de Down. El proyecto tiene prevista su finalizaddn a finales de 2014, por lo que quien esté
Interesado en par tidipar debe hacerlo antes de esasfechas.

Paraello, es necesarioponerse en contacto con su responsable a través del correo electronico marerodriguez@gmailcam.
Ella respondera entonces a los interesados para explicarles los detalles de la colaboracion

Comparte:

HAZ UNA DONACION

Ver otras formas de colaborar >>

ERES EMPRESA: COLABORA

P ;CUMPLES LA LEY?

[#5) DATEDE ALTA EN NUESTRO
BOLETIN DENOTICIAS

BUSCADORDE NOTICIAS

Etiquetas o tags

Etiquetas o tags

Categorla del articulo

Hemeroteca

Afio Mes

VIDEOTECA

Conoce los videos de lasdltimas
campanasde DOWNESPANA
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APENDICE 4. ESCALA KIDSLIFE-DOWN

KidsLife-Down

AUTORES
Laura E. Gémez
Miguel A. Verdugo
M@ Mar Rodriguez
Victor B. Arias
Lucia Morén
Benito Arias
Ma Angeles Alcedo
“Asuncién Monsalve
Yolanda Fontanil

UNIVERSIDAD DE OVIEDO
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NOMBRE Y APELLIDOS

DATOS DE LA PERSONA EVALUADA

Género:| | Masculino [ | Femenino  Fecha de nacimiento (dd/mm/aaaa): / /
Nivel de discapacidad intelectual (segin Cl):[ |Leve [ |Moderado [ ]severo [ ]Profundo
Nivel de discapacidad intelectual (segiin conducta adaptativa):
Habilidades conceptuales: [ |Leve [ ] Moderado [ |Grave [ ] Profundo
Habilidades sociales: [ Leve [ ] Moderado [ |Grave [ ]Profundo
Habilidades practicas: [ JLeve [ ] Moderado [ ] Grave [ ] Profundo
Nivel de necesidades de apoyo (valorado con la SIS: Escala de Intensidad de Apoyos):
[ Jtimitado [ ]Intermitente [ |Extenso [ ] Generalizado
Nivel de dependencia reconocido:
[ ] Grado I (moderada) [ ] Grado Il (severa) [ ] Grado Il (gran dependencia)
Porcentaje de discapacidad: % Afio de expedicion del certificado:

Otras condiciones de la persona evaluada (marque las que procedan):

|:| Disc. Fisica : |:[ Limitaciones motoras en extremidades superiores
[ ] Limitaciones motoras en extremidades inferiores

[ ]Disc. Sensorial: [ ] Auditiva/sordera [ ] Visual

[ ] Problemas de salud graves [ ] Epilepsia

[ ] Problemas de comportamiento [ ] Trastornos de la alimentacién
[ ] Trastorno del espectro del autismo [ ] Trastornos del suefio

[ | Trastorno del control de impulsos [ Trastornos del estado de dnimo

[ ] Otra (especifique):

Tipo de servicio al que la persona acude y es objeto de esta evaluacion (marque las que procedan):
[ ] Vida independiente con apoyos [ | Piso tutelado [ | Centro residencial [ ] Centro de dia

D Educacién Ordinaria D Educacion Especial D Educaciéon Combinada

D Servicio de salud
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FECHA DE APLICACION:

(dd / mm / aaaa)

DATOS DEL INFORMADOR PRINCIPAL

NOMBRE Y APELLIDOS:

Relacion con la persona evaluada:

[ Madre [ ]Padre [ ]Hermano/a [ ] Abuelo/a [ ]Tio/a

[ | Director/a escolar [ ] Profesor/a [ ] Orientador/a escolar [ ]Logopeda
[ ]psicologo/a [ ] Cuidador/a [ | Enfermero/a [ ] Trabajador/a social

[ ] Amigo/a [ ] Otra. Especifique:

Conozco a la persona desde hace afos y meses.

Frecuencia del contacto con la persona evaluada:
[ ] Varias veces / semana Una vez / semana [ ]Una vez / dos semanas [ | Una vez / mes

Para completar la escala he necesitado consultar a personas (indique ndmero y relacion):
[ ]Familiar [ ]Amigo/a [ _]Profesional de servicios sociales [ ] Profesional de servicios educativos
[ ] Profesional de servicios sanitarios [ ] Otra. Especifique:

DATOS DE LA ORGANIZACION

Nombre completo de la Organizacion:
Acrénimo de la Organizacion:

Nombre del servicio o centro especifico dentro de la Organizacién:
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N = Nunca

A = A veces

F = Frecuentemente
S = Siempre

A continuacién se presentan una serie de
afirmaciones relativas a la calidad de vida
de la persona que estd evaluando.
Por favor, marque la opcién de respuesta
que MEJOR describa a dicha persona y no
deje ninguna cuestion en blanco.

Participa en actividades con personas ajenas a su contexto de apoyos

Estd integrado/a con sus companieros/as de clase

Personas ajenas a su contexto de apoyos interaccionan con él/ella

Participa en actividades inclusivas adecuadas para sus condiciones fisicas y mentales
Participa en actividades inclusivas que le interesan

Participa en actividades sociales fuera del entorno donde recibe servicios y apoyos

Participa en grupos naturales de su comunidad (p. ej., deportivos, sociales, educativos,
religiosos, scouts)

Realiza actividades de ocio con personas de su edad

Participa en actividades de ocio y cultura en entornos comunitarios

Se toman medidas especificas para potenciar su participacion en la comunidad

Tiene oportunidades de conocer entornos diferentes al lugar donde vive (p. ej., viajar,
hacer excursiones, rutas turisticas, hoteles, campamentos)

Utiliza entornos comunitarios (p. ej., colegio, gimnasio, campamentos urbanos,
cafeterias, bibliotecas, centros civicos, espacios jévenes, conciertos, talleres)

ITEMS 1 y 3: El contexto de apoyos puede incluir a familiares, profesionales, voluntarios,
companeros/as del centro, amigos/as, etc.

Nunca

1 x =
+

Aveces 2 x —
; s +

Frecuentemente 3 x =
+

Siempre 4 x =

Goémez et al. (2017) © INICO y Down Espaia
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A = A veces

F = Frecuentemente

S = Siempre

Se toman medidas especificas para permitir que haga elecciones

Elige como pasar su tiempo libre

Elige con quién pasar su tiempo libre (p. e]., amigos, familiares, monitores, voluntarios)
Elige la ropa que se quiere poner

Decora la habitacién a su gusto (p. ej., elige pésters, cuadros, ropa de cama, disposicién
de muebles u objetos)

Tiene un programa diario de actividades y apoyos adecuado a sus preferencias

Tiene oportunidades para negarse a hacer actividades irrelevantes para su salud (p. ej.,
participar en una excursion u otra actividad de ocio, irse a la cama a una hora
determinada, ponerse la ropa que otros eligen, practicar o competir en un deporte
determinado)

Se considera detenidamente la decision de llevar a cabo una accién si la experimenta
como desagradable (p. ej., durante su cuidado personal, actividades formativas,
terapéuticas)

Se tiene en cuenta su opinidn cuando se realizan cambios en su entorno
En su plan individual se tienen en cuenta sus metas y preferencias
Participa en la elaboracién de su plan individual de apoyos

Se respetan sus decisiones (salvo que pongan en peligro su integridad fisica o la de otras
personas)

Nunca 1

~ Aveces 2

Frecuentemente 3 x =
4

Siempre

Total

Gomez et al. (2017) © INICO y Down Espaiia
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N = INuncd

A = A veces

F = Frecuentemente
S = Siempre

Tiene una ficha personal donde consta lo que le gusta, le tranquiliza, lo que no soporta,
y como puede reaccionar, que todos los profesionales que trabajan con él deben
conocer

Se muestra satisfecho (p. ej., alegre, contento, feliz, activo)

Las personas que le proporcionan apoyos ponen atencién a las expresiones faciales,
miradas y direccién de la vista, voz, tension muscular, postura, movimiento y
reacciones fisioldgicas

Disfruta con sus actividades diarias

Las personas que le proporcionan apoyos conocen sus expresiones individuales de
malestar emocional (p. e]., angustia, miedo, tristeza, tensién, enfado)

Las personas que le proporcionan apoyos programan actividades en funcién de sus
manifestaciones de satisfaccion con ellas

Se toman medidas especificas para que su entorno sea reconocible y predecible (p. ej.,
espacios, temporalizacion, funcionalidad, personas, actividades)

Se le proporciona con antelacién informacién comprensible sobre la sucesion de
actividades y eventos a lo largo del dia

Se le informa con antelacién sobre los cambios de personas que le proporcionan
apoyos (p. €j., debido a turnos, bajas, vacaciones, situaciones familiares)

Las personas que le proporcionan apoyos aplican técnicas de Apoyo Conductual
Positivo para instaurar, mantener, eliminar y reducir conductas

Las personas que le proporcionan apoyos saben cémo enfrentarse a una situacion de
crisis (p. ej., rabietas, hiperactividad, impulsividad, huidas, falta de control de impulsos,
bloqueos)

Ante situaciones inesperadas, las personas que le proporcionan apoyos le ayudan a
comprender la situacién

Nunca - 1 x =
+
A veces ; 2 x =
+
Frecuentemente 3 x =
+
Siempre 4 x =
Total
Goémez et al. (2017) © INICO y Down Espaia



N = INuncd

A = A veces

F = Frecuentemente
S =Siempre

Toma la cantidad de comida y liquidos aconsejada para mantener un buen estado de
salud

Tiene una dieta adaptada a sus caracteristicas y necesidades

Tiene una adecuada higiene (p. ej., dientes, pelo, uiias, cuerpo) e imagen personal (p.
€j., ropa y accesorios adecuados para su edad y para la ocasién)

Recibe apoyos especificos cuando quiere aprender a cambiar algtn aspecto de su
apariencia (p. ej., afeitarse, ir a la peluqueria, depilarse, maquillarse, realizar alguna
actividad fisica)

Realiza actividades y ejercicios fisicos adecuados a sus caracteristicas y necesidades

Dispone de servicios de rehabilitacién o de actividad fisica para el cuidado de su salud
(p. €j., fisioterapia, realizacion de un deporte)

Se toman medidas especificas para prevenir o tratar problemas derivados de
discapacidades fisicas (p. ej., hipotonia muscular, laxitud ligamentosa, luxacién de
cadera, subluxaciones articulares, inestabilidad cervical, escoliosis)

Se presta especial atencion al diagnéstico y al tratamiento de las discapacidades
sensoriales (p. ej., problemas visuales o auditivos)

Se toman medidas especificas para prevenir o tratar el dolor

Las personas que le proporcionan apoyos cuentan con formacién especifica acerca de
sus cuestiones de salud concretas

Se supervisa el uso o la necesidad de medicacién de forma sistematica (p. ej., dosis,
frecuencia, beneficios, efectos secundarios)

Tiene un plan de salud preventiva (p. €j., analiticas periddicas, revisiones de
especialistas)

Nunca 1 x =

+
A veces 2 x =

+
Frecuentemente 3 x =

+
Siempre 4 x =

Goémez et al. (2017) © INICO y Down Espaia
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= NuLita

A = A veces

F = Frecuentemente

S = Siempre

Cuenta con las ayudas técnicas apropiadas para maximizar su autonomia (p. ej., movil,
tableta, ordenador, aplicaciones informdticas)

Dispone de nuevas tecnologias para aumentar o facilitar su comunicacién (p. ej.,
pantallas digitales, tabletas, etc.)

Se repone o repara su material cuando estd deteriorado
Dispone de un espacio fisico con sus pertenencias personales a su alcance

Dispone de los bienes materiales que necesita (p. e]., ropa, objetos personales, dinero
de bolsillo, juegos, revistas, mdsica, television)

Le gustan las cosas que tiene (p. e]., juegos, juguetes, materiales escolares, revistas,
libros, ropa, musica, nuevas tecnologias)

Tiene ropa adecuada a su gusto y edad

El lugar en el que vive esta adaptado a sus caracteristicas fisicas, sensoriales e
intelectuales

Se toman medidas especificas para adaptar el entorno en el que vive a sus deseos y
preferencias

Se toman medidas especificas para adaptar el entorno en el que vive a sus capacidades
y limitaciones (i.e. sensoriales, intelectuales, conductuales)

El centro educativo estd adaptado a sus caracteristicas fisicas, sensoriales, intelectuales

En el centro educativo cuenta con material diddctico especificamente adaptado a sus
necesidades

Nunca 1

~ Aveces 2

Frecuentemente 3 x =
4

Siempre

Goémez et al. (2017) © INICO y Down Espaia



= Nuliva

A = A veces

F = Frecuentemente

S = Siempre

Las personas que le proporcionan apoyos disponen de formacion especifica sobre ética
y respeto de los derechos de las personas con discapacidad

Las personas que le proporcionan apoyos le tratan con respeto (p. €j., le hablan con un
tono adecuado, utilizan términos positivos, evitan los comentarios negativos en publico,
evitan hablar delante de él/ella como si no estuviera presente)

Se toman medidas especificas para respetar su privacidad (p. ej., en espacios
personales, movil, tableta u ordenador, informacién confidencial, difusion de imagenes)

Se respeta su intimidad (p. €j., llamar antes de entrar, durante el cuidado y la higiene
personal, en sus relaciones intimas y sexuales)

Se respetan sus posesiones y su derecho a la propiedad
Cuenta con un espacio con intimidad si lo desea

Se respetan y se defienden sus derechos (p. ej., confidencialidad, informacién sobre sus
derechos como usuario/a, capacidad de obrar, derecho al voto, acceso a la formacién y
empleo, acceso a la informacién)

Se le proporcionan los apoyos necesarios para que conozca y ejercite sus derechos
En su entorno es tratado/a con respeto

Se le informa adecuadamente acerca de decisiones importantes que se toman en su
nombre

Dispone de programas especificos que le proporcionan informacion sobre sus derechos
Participa en actividades con las mismas oportunidades que otras personas

Nunca 1

Aveces 2

Frecuentemente 3 x =
4

Siempre

Goémez et al. (2017) © INICO y Down Espaia
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N = INuncd
A = A veces

F = Frecuentemente

S = Siempre

Recibe apoyos e intervenciones en contextos naturales (p. ej., hogar, entornos
comunitarios, centro de salud, centro educativo)

Recibe apoyos y atencion individualizados (p. ej., durante el cuidado personal,
comidas, actividades, terapias, estimulacion)

Las personas que le proporcionan apoyos reciben formacién sobre los métodos de
ensefianza mas adecuados para él/ella

Las personas que le proporcionan apoyos tienen datos acerca de su potencial de
desarrollo en las distintas dreas (p. €]., social, emocional, motora, cognitiva)

Las personas que le proporcionan apoyos le ayudan a planificar las actividades que
quiere realizar cuando lo necesita

Se le ensenan actividades instrumentales de la vida diaria (p. ej., uso de transportes,
preparacién de comidas, compras)

La estimulacion de su desarrollo se lleva a cabo respetando sus ritmos y capacidades (p.
€j., evitando una infra o sobre-estimulacién)

Las tareas que se le proponen se ajustan a sus capacidades y preferencias
Tiene oportunidades de desarrollar actividades de manera independiente

Tiene un programa de actividades con cosas que le gustan y que contribuyen a su
enriquecimiento personal

Se priorizan actividades que favorecen su independencia
Se tienen en cuenta sus fortalezas cuando se plantean nuevos objetivos

Nunca 1 x =
Aveces 2 x =
Frecuentemente 3 x =
Siempre 4 x =
Total
Goémez et al. (2017) © INICO y Down Espaia



N = Nunca
A = A veces

F = Frecuentemente

S = Siempre

En el centro se proporciona informacién acerca de su estilo interactivo cuando conoce
a gente nueva

Inicia interacciones mediante gestos, sonidos, simbolos o palabras
Tiene oportunidades para iniciar una relacién de amistad si lo desea

Se proporcionan oportunidades para que las familias participen en sus actividades si
ambas partes lo desean (p. €j., excursiones, concursos, fiestas y celebraciones,
elaboracién de planes de actividades o formacién)

Se toman medidas especificas para mantener y extender sus redes sociales

Se planifican actividades o apoyos que le permiten la interaccion social

Se toman medidas especificas para mejorar sus habilidades de comunicacién

Las personas que le proporcionan apoyos entienden el sistema de comunicacién que
utiliza

Se ha identificado la mejor forma de comunicarle informacién (i.e., visual, tactil,
auditiva, olfativa, gustativa)

Cuando se interactia con él/ella, se le proporciona el tiempo necesario para que pueda
responder

Las personas que le proporcionan apoyos saben cémo ayudarle a relacionarse con otras
personas

Utiliza un sistema de comunicacién entendible en diferentes contextos

-
x
]

Nunca

A\(ecea 2

Frecuentemente 3 X =
4

Siempre

Gomez et al. (2017) © INICO y Down Espaiia
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RESUMEN DE PUNTUACIONES

Introducir las puntuaciones directas totales de cada una de las dimensiones

Introducir las puntuaciones estandar y los percentiles

Introducir el Indice de Calidad de Vida y su percentil

Puntaciones Puntuaciones
DIMENSIONES

BIENESTAR EMOCIONAL

DERECHOS

; Percentiles
Directas Estindar

DESARROLLO PERSONAL

RELACIONES INTERPERSC

Puntuacion Estandar Total (suma) _

indice de Calidad de Vida (Punt. Estandar Compuesta) _

Percentil del indice de Calidad de Vida _

PERFIL DE CALIDAD DE VIDA

Rodee la puntuacion estdandar de cada dimension y del Indice de Calidad de Vida. Después una los circulos de las
dimensiones con una linea para formar el perfil.

L s auv fose | se | v | ope | op | Ri_|indicedeCV ] Percentil |
8 99

16-20 16-20 16-20 16-20 16-20 16-20 16-20 16-20 >12.
15 15 15 15 15 15 15 15 122-128 95
14 14 14 14 14 14 14 14 n8-121 90
13 3 13 13 13 3 13 13 1u5-17 85
12-14 80
12 12 12 12 12 12 12 12 10-111 75
108-109 70
n n 1 11 n 1 1 1 106-107 65
104-105 60
101-103 55
10 10 10 10 10 10 10 10 100 50
98-99 45
96-97 40
9 9 9 9 9 9 9 9 94-95 35
92-93 30
8 8 8 8 8 8 8 8 90-91 25
87-89 20
i 7 7 7 7 i 7 7 84-86 15
6 6 6 6 6 6 6 6 77-83 10
5 5 5 5 5 5 5 5 68-76 5
1-4 14 1-4 1-4 1-4 1-4 1-4 1-4 <68 1

Gomez et al. (2017) © INICO y Down Espaiia
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