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Nota. El presente articulo es un amplio resumen del original Parent-Reported Contribution of Family
Variables to the Quality of Life in Children with Down Syndrome: Report From an International Study,
publicado por sus autoras en la revista: Journal of Pediatric Nursing 55 (2020) 192—200

EN RESUMEN I El estudio expone la visidn de los padres sobre la contribucidn de las variables familiares a la calidad
de vida de sus hijos con sindrome de Down. Es un estudio transversal realizado mediante encuesta a los padres de
diversos paises, en la que el cuestionario abordaba muy diversos aspectos del funcionamiento de los hijos (nifios y
adolescentes) y de la familia en su conjunto. Los resultados muestran la contribucidn de las exigencias familiares
alarelaciones interpersonales con los hijos. La toma de conciencia de la familia sobre su hijo y la capacidad de la
familia predijeron el bienestar fisico y material, el desarrollo personal, la autodeterminacidn, la inclusién social, las
relaciones interpersonales y los derechos del nifio. La capacidad de resolver problemas predijo el bienestar fisico

y emocional, el desarrollo personal, relaciones interpersonales y derechos. Ambas variables -toma de concienciay
capacidad de resolver problemas- se identificaron de forma muy especial como importantes predictores de la calidad
de vida. Son variables cuyo desarrollo debera ser promovido por los profesionales que atiendan a las familias. La
profesién de enfermeria puede jugar un importante papel.

ABSTRACT | The intent of this study was to determine parents’ views of the contribution of family variables to the quality of life (QoL) of
children with Down Syndrome (DS). Results demonstrated the contribution of family demands to children’s interpersonal relations. Family
appraisals concerning the child and the family’s ability predicted the children’s physical and material well-being, personal development, self-
determination, social inclusion, interpersonal relations, and rights. Family problem-solving served as a prominent predictor for children’s physical
and emotional well-being, personal development, interpersonal relations, and rights. Also, family resources predicted various aspects of children’s
QoL including physical, emotional, and material wellbeing, self-determination, social inclusion, interpersonal relations, and rights. Results confirmed
the significant relationship between family and children’s QoL variables. Family appraisal and family problem-solving were especially identified as
significant predictors of children’s QoL that can be targeted for family interventions, since the family variables are modifiable aspects of family life.
Nurses can use current findings to develop interventions to enhance QoL of children with DS and families.

INTRODUCCION

La calidad de vida (CdV)es un concepto multidimensional: comprende un conjunto de dominios
clave que constituyen el bienestar personal (Schalock et al., 2016). Estos dominios son: el bien-
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estar fisico, el bienestar emocional, el bienestar material, el desarrollo personal, la autodetermi-
nacion, la inclusidn social, las relaciones interpersonales y los derechos. Existen en la literatura
numerosos estudios que han analizado uno o mds de estos dominios en los nifios con sindrome
de Down; los resultados son enormemente variables, con aspectos positivos y negativos incluso
dentro de un mismo dominio. Pero eso no quita para que se intente analizar posibles asociaciones
entre las llamadas variables familiares y la CdV, y en qué grado la intervencién sobre esas distintas
variables pueda influir positivamente sobre dicha calidad en beneficio del hijo. Curiosamente, la
mayoria de los estudios han analizado los efectos de los nifios con discapacidad intelectual, inclui-
do el SD, sobre las familias, pero muy pocos lo han hecho en la direccién opuesta.

En el modelo de resiliencia familiar se tienen en cuenta cuatro factores: a) las peticiones o exi-
gencias debidas a situaciones criticas (p. €j., el estrés familiar por causa de problemas de conduc-
ta), b) la estimacion o apreciacion de los miembros de la familia sobre posibles agentes estresores
y la capacidad de afrontarlos, c) la capacidad de la familia para obtener y utilizar los recursos en la
gestion de los problemas, y d) los recursos de la familia manifestados en la habilidad y capacidad
de cada miembro de la familia, la familia en su conjunto y la comunidad que le rodea (el mal fun-
cionamiento familiar puede ir acompafiado de conductas maladaptativas en el hijo con SD).
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[Figura 1] MODELO CONCEPTUAL UTILIZADO EN ESTE ESTUDIO DERIVADO DEL MODELO DE
RESILIENCIA ANTE EL ESTRES, AJUSTE Y ADAPTACION DE LA FAMILIA ANTE EL ESTRES
(ADAPTADO DE MCCUBIN ETAL., 1996).

Nuestro estudio va dirigido a examinar los puntos de vista de los padres sobre la contribucion de
estas cuatro variables familiares a la CdV de los nifios con SD, evaluada de acuerdo con las dimen-
siones arriba mencionadas y el modelo de resiliencia. Nuestra hipotesis, basada en nuestras previas
investigaciones, es que los padres informardn que las variables familiares que reflejen aspectos
positivos en el funcionamiento familiar contribuirdn en mayor grado a la CdV, y viceversa.
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METODOS

El estudio se realizé mediante encuesta online, entre octubre de 2017 y noviembre de 2018; fue de
cardcter transversal. Los participantes fueron padres cuyos hijos tenfan una edad entre 4 y 21 afios.
Los padres debian comprender el inglés, vivir con sus hijos, tener acceso a internet y disponer de
una cuenta email. Para reclutar a los participantes, se contactd a mds de 300 grupos y organizacio-
nes. La encuesta online const6 de un cuestionario de 231 items, cuya respuesta llevaria entre 30 y
40 minutos. En su elaboracidn se dispuso de las siguientes mediciones y escalas:

a) CdV de los hijos con SD: El cuestionario KidsLife (Gomez et al., 2016). Consta de 96 items que se
puntdan con escala de Likert de 4 puntos, bajo el criterio de la CdV de Schalock et al. (2010).

b) Family Management Measure (Knafl et al., 2010) trata de valorar la vision de los padres sobre la
gestion de la familia en relacidn con hijos con enfermedades cronicas. Incluye seis subescalas con
un total de 48 items que puntian en escala de Likert de 5 puntos. Nos sirvi6 en parte para valorar
las demandas de la familia y en parte para evaluar el nivel de su apreciacion o estima.

¢) Family Index of Regenerativity and Adaptation-General (McCubbin y Thompson, 1987) es una breve
version de las mediciones que examinan las dimensiones fundamentales del modelo de resiliencia.
El indice de tensiones familiares consta de 10 items y sirvi6 para valorar las demandas de la familia.
El indice de fortaleza familiar consta de 20 {tems, con escala de de 5 puntos. El indice de apoyo
social consta de 17 items y el de apoyo de familiares y amigos consta de 8 items; ambos con escala
de 4 puntos.

d) Family Problem-Solving Communication Index (McCubbin et al., 1996) consta de 10 items con es-
cala de Likert de 4 puntos, evalda patrones positivos y negativos en la comunicacién familiar para
resolver los problemas.

RESULTADOS

Participaron 211 progenitores (madres en el 9o,5%) de 18 paises, la mayoria de USA (77,7%), con
un media de edad de 38,5 afios, y la de sus hijos de 10,9 afios. Los padres mostraron que tenian
buenos niveles en su funcionamiento familiar, considerando los diversos dominios familiares. En
cuanto a la relacion entre las variables familiares y la CdV de los hijos, estas variables desempefia-
ron un papel fundamental para explicar la CdV de sus hijos con SD.

Exigencias | necesidades de la familia y CdV. Los resultados demostraron la contribucidn de las
exigencias de la familia a las relaciones interpersonales con los hijos: los cambios negativos en
la vida de la familia sirvieron para mejorar las relaciones interpersonales, un resultado aparente-
mente contradictorio. Una posible explicacion podria ser que las otras variables de la familia (ca-
pacidad para gestionar la problemdtica, la vida diaria del nifio, la comunicacién intrafamiliar para
resolver los problemas y el apoyo social) en su conjunto compensaron y revirtieron el efecto de las
exigencias de la familia.

Percepcion | toma de conciencia de la familia y CdV. En este estudio, el grado en que los padres
percibian la vida de su hijo como similar a la de sus otros hijos estuvo claramente relacionado con
su percepcion de autodeterminacidn, inclusion social y relaciones interpersonales de su hijo con
SD. Ademds, el modo en que los padres contemplaban su capacidad para gestionar la situacion de
su hijo fue capaz de predecir varios de los dominios de la CdV de sus hijos: el bienestar fisico, el
bienestar material, el desarrollo personal, la autodeterminacidn, la inclusion social, las relaciones
interpersonales y los derechos. Estos resultados indican la importancia que adquiere la percepcion
de los padres acerca de la vida diaria de sus hijos en relacién con la de los nifios de la poblacién
ordinaria. Si los padres perciben que su hijo con SD puede desarrollar una vida plena de manera
independiente, esta conviccion influird sobre el futuro de su hijo. Resultados de otros autores con-
firman estas experiencias (Burke et al., 2012; Alesi y Pepi, 2017; Alwhaibi y Aldugahishem, 2018).
silos padres piensan que sus hijos no serdn capaces de participar en actividades sociales, limitardn
las oportunidades de sus hijos para hacerlo.
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Ademds, el modo en que los padres con-
sideraron la capacidad de la familia para
gestionar los temas relacionados con su
hijo predijo de manera significativa varios
aspectos de la CdV: el empoderamiento de
la familia mejora la conducta adaptativa de
los hijos con SD u otra forma de discapaci-
dad del desarrollo (Minnes et al., 2015). La
eficacia colectiva de la familia va en conso-
nancia con la satisfaccién de sus miembros
respecto a su vida familiar (Bandura et al.,
2011). Nuestro estudio confirma la positiva
influencia de las percepciones de los padres
sobre la capacidad de sus hijos, y la capaci-
dad de la familia sobre la CdV de los hijos.
Ayudar a los padres a reconocer las capaci-
dades de los hijos con SD contribuird a me-
jorar la CdV de sus hijos.

Capacidad para resolver problemas y
CdV. En este estudio hubo una marcada
correlacion entre el estilo de los miembros
de la familia para comunicarse entre si para
resolver los problemas familiares y diver-
sos aspectos de la CdV de sus hijos con SD.
El abordaje afirmativo de la comunicacién
familiar guardé positiva relacién especial-
mente con las dimensiones del bienestar fi-
sico y emocional, el desarrollo personal, las
relaciones interpersonales y los derechos.
Estos resultados coinciden con los obteni-
dos por otros autores en otros tipos de dis-
capacidad intelectual (Giallo y Gavidia-Pay-
ne, 2000; Greeft 'y van del Walt, 2010). La
calidad de la comunicacién familiar es un
buen indicador del funcionamiento familiar (McCubbin y McCubbin, 1996), y canto mayor sea el
grado de este funcionamiento mejor serd la CdV de los hijos con SD (Foley et al., 2014; Povee et
al., 2012).

Recursos familiares y CdV. Observamos que los recursos familiares predecfan de manera clara
numerosos dominios de la CdV: bienestar fisico, emocional y material, autodeterminacion, inclu-
sion social, relaciones interpersonales y derechos. Estos recursos constituyeron un apoyo que pro-
venia de la robustez o resistencia de la familia, los amigos, los parientes y la comunidad. Significan
el poder compartir las dificultades con los demds y buscar el consejo de personas con parecidas
experiencias (Pillay et al., 2012; Choi y Van Ripper, 2014). Lo mismo sucede con la capacidad de
apoyos que puede prestar la comunidad: infraestructuras sociales, accesibilidad a los programas,
funcionarios competentes, facilidades especialmente disefiadas para nifios con problemas. Pillay
et al. (2012) aprecid que, aunque el tener que afrontar los problemas de conducta constitufa uno
de los estresores mds criticos que afectaba negativamente a la salud mental de la madre y a las rela-
ciones familiares, el apoyo basado en una Religién organizada constituyd una fuente fundamental
de ayuda a las madres para superar el estrés que padecian. Realmente, el apoyo ofrecido por los
amigos y la comunidad protege a las familias de hijos con SD de sufrir angustia, y estd relacionado
muy positivamente con el funcionamiento de la familia.
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CONSECUENCIAS CLINICAS

Los resultados expuestos indican la importancia del contexto familiar a la hora de considerar la
calidad de vida de una persona con SD. Y esto adquiere especial relevancia para los profesionales
sanitarios implicados en comunicar a los padres la noticia de la concepcion o nacimiento de un
hijo con SD; no en vano ese acto es considerado como el primer acto terapéutico, y ello con inde-
pendencia de cudl sea la decision tras el diagndstico prenatal. El presente articulo hace especial
referencia a los profesionales de la enfermeria por su particular papel en el trato con las familias
cuando éstas acuden a los centros sanitarios, circunstancia que les puede servir para hacer ver y
reforzar el papel de la familia en la CdV de sus hijos. Igualmente, cuando los profesionales organi-
zan cursos o seminarios de formacion en relacion con el cuidado de la salud. Basados en una mejor
comprension de la relacidn entre contexto familiar y calidad de atencidn, los profesionales de la
enfermeria pueden trabajar con los padres para reforzar la fortaleza de la familia, de modo que
desarrollen estrategias para afrontar las dificultades en la gestion que se les vayan presentando.
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