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El constructo de calidad de vida relacionada con la salud (CVRS) en nifos, nifas y adolescentes con sindrome de
Down no ha sido definido, asi como tampoco existen instrumentos para evaluarlo. De esta forma, el objetivo del
presente estudio es explorar este constructo en nifios, nifias, adolescentes con sindrome de Down, y en sus padres
y cuidadores, para establecer las bases conceptuales de un instrumento de evaluacion.

Se realizé una revision de informacion y evidencia relacionada con calidad de vida en paginas web de organizacio-
nes de todo el mundo y en bases de datos cientificas, con lo cual se logré una aproximacion al constructo de
CVRS. Se realizaron siete entrevistas y dos grupos focales con nifos, nifias y adolescentes con sindrome de Down
y cuatro entrevistas y tres grupos focales con padres y cuidadores. Con base en la metodologia desarrollada,
emergieron las categorias de capacidad fisica, funcional, psicoldgica y social.
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The construct of health-related quality of life (HRQoL) in boys, girls and adolescents with Down syndrome has
not been defined, nor are there any instruments to assess it. Therefore, the objective of this study is to explore this
construct in boys, girls, and adolescents with Down syndrome, and in their parents and caregivers, in order to
establish the conceptual basis for an evaluation instrument.
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A review of information and evidence related to quality of life was carried out on the web pages of organizations
all over the world and in scientific databases, with which an approximation to the construct of HRQoL was
achieved. Seven interviews and two focus groups with boys, girls and adolescents with Down syndrome and four
interviews and three focus groups with parents and caregivers were conducted. The categories of physical, functional,
psychological and social capacity emerged based on the methodology developed.

Keywords. Down syndrome, health-related quality of life, functional independence.

Introducciéon

El sindrome de Down (SD) es un trastorno
genético que consiste en la triplicacion total o
parcial del cromosoma 21, alteracion que esta
asociada a comorbilidades cardiovasculares,
ortopédicas y metabolicas, y ademas origina
discapacidad intelectual (DI) y del crecimien-
to, asi como anomalias fisicas. Segiin la Orga-
nizaciéon Mundial de la Salud (OMS), la
incidencia estimada de SD es de 1 caso por cada
1.000 recién nacidos vivos!. Del mismo modo,
se ha establecido que entre el 70% vy el 75% de
las personas con este trastorno presentan coefi-
ciente intelectual bajo (de entre 25y 50), sien-
do esta la causa mas comutn de DIZ.

En Colombia no existen cifras sobre la car-
ga del SD; sin embargo, algunas aproximacio-
nes como las derivadas del Registro para la
Localizacion y Caracterizacion de las Personas
con Discapacidad reportan una incidencia de
17,2 casos por cada 10.000 nacimientos. Asi
mismo, Ramirez et al.4, en un estudio realizado
en 1996, reportaron una incidencia de SD en
Cali de 1,5 casos por cada 1.000 nacimientos.
Finalmente, en el censo del ano 2005, en el
cual se caracterizd la poblacién con discapa-
cidad en Colombia teniendo en cuenta su edad,
se encontrd que el 33% de las personas que
presentan algun tipo de discapacidad correspon-
den a nifos entre los 5 y los 14 anos’.

Los nifios con SD requieren intervenciones
en salud que propendan por mejorar su fun-
cion mental, la conducta adaptativa y la fun-
cién motora, de tal manera que dichas
intervenciones deben mejorar la participacion
de esta poblacion en diversas actividades, asi
como aumentar su interaccion con los demas y
su desempefio en roles sociales®.
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Lo anterior cobra importancia debido a que,
a lo largo de toda su vida, las personas con SD
requieren un gran numero de intervenciones
que buscan impactar su calidad de vida, razon
por la cual la calidad de vida relacionada con la
salud (CVRS) debe ser uno de los desenlaces
mas importantes para evaluar la efectividad de
las intervenciones terapéuticas en estos pacien-
tes y en sus familias?8. En este sentido, llama la
atencion que la CVRS no sea un desenlace co-
munmente reportado en los estudios de eva-
luacion de las intervenciones en pacientes con
SD a pesar de su importancia en poblaciones
con condiciones cronicas como lo es este
trastorno.

Esta situacion puede ser resultado de dos
factores principales: por un lado, que la medi-
ciéon de calidad de vida en general no es facil y
requiere de mayor tiempo por parte de los in-
vestigadores y, por otro lado, que no existe un
instrumento que haya sido validado para la
medicion de la CVRS en los nifios, nifias y
adolescentes con SD. No obstante, se han rea-
lizado algunas aproximaciones que tratan de
adaptar otros instrumentos de medicién de
CVRS en poblacion infantil®, pero estas aproxi-
maciones han mostrado falencias en sus pro-
piedades psicométricas debido a que se basan
en marcos conceptuales diferentes, lo que lleva
a que los items contenidos dentro de las di-
mensiones que tienen el mismo nombre no sean
comparables ni correlacionables y, por lo tan-
to, No se tenga certeza de si estos instrumentos
genéricos representan el constructo de CVRS
en poblacion con SD.

De esta manera, se evidencia la necesidad de
identificar las aproximaciones idoneas para eva-
luar la CVRS en nifos, ninas y adolescentes
con SD vy asi poder determinar el impacto de
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las intervenciones en salud sobre este desenlace
esencial para la toma de decisiones en la practi-
ca clinica’8.

La evaluacion de la CVRS ha recibido aten-
ciéon considerable desde los afios 80, y durante
este proceso se han generado algunos puntos
controversiales entre los que se cuentan, por
un lado, la importancia de esta como desenla-
ce de intervenciones terapéuticas en personas
con DI vy, por el otro, el hecho de que si su
evaluacion debe hacerse desde la perspectiva de
las personas con DI o desde la perspectiva de
sus padres y cuidadores!©,

En pediatria, y en especifico en la evaluacion
de nifios con SD, la CVRS se ha evaluado con
distintos instrumentos como la escala Pediatric
Quality of Life Inventory (PedsQL)!, el cuestio-
nario TNO AZL Children’s Quality of Life
(TACQOL)8 vy el cuestionario Kidscreen-27°.
Aunque si bien estos instrumentos si evaltian la
CVRS, al no ser especificos para la poblacién
con SD pueden no representar el constructo de
calidad de vida que se deberia medir en contex-
tos clinicos y, por tanto, no ser apropiados para
identificar cambios de intervenciones terapéuti-
cas que tengan impactos en aspectos especificos
de la calidad de vida de esta poblacion!2,

En la literatura revisada para la elaboracion
de la presente investigacidon solo se encontro
un instrumento para evaluar especificamente la
calidad de vida en menores con SD: la escala
Kidslife-Down13; sin embargo, esta evalua la
calidad de vida en general, y no la relacionada
con la salud especificamente. Por lo anterior, el
objetivo del presente estudio fue explorar el
constructo de CVRS en nifos, nifias y adoles-
centes con SD, asi como en sus padres o
cuidadores, con el fin de aportar las bases con-
ceptuales para el disefio y la elaboracién de un
nuevo instrumento idoneo de evaluacion.

Métodos

Se realizd un estudio con un disefio que
incluye diferentes abordajes metodologicos,
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tanto integrativos como cualitativos. Desde las
metodologias de sintesis de la evidencia se rea-
liz6 la revision de la literatura, mientras que el
constructo de CVRS se exploro a partir de las
categorias que emergen de la percepcion y opi-
nion de los actores consultados desde su expe-
riencia viviendo o atendiendo a poblaciéon con
SD, todo esto teniendo en cuenta el enfoque
cualitativo fenomenolégico de la metodologia
de analisis de contenido y desde una perspecti-
va interpretatival4,

Para la definicion del constructo como base
para la creacion de un nuevo instrumento de
medicién de la CVRS en pacientes con SD, por
una parte se realizd una revision de la informa-
cion y de la literatura cientifica para definir los
aspectos del constructo de la CVRS que han
sido estudiados y presentados especificamente
en el contexto del SD vy, por la otra, se estable-
cieron grupos focales y se llevaron a cabo entre-
vistas en modalidad virtual con nifios, nifias y
adolescentes con SD, y padres y cuidadores de
nifios con SD, esto con el fin de obtener aportes
sobre los temas identificados en la busqueda de
literatura, asi como temas adicionales que pue-
dan aportar al contenido del nuevo instrumento.

Poblacién

Se invité a participar a todos los nifios, ni-
fias y adolescentes con SD, y padres y cuidadores
de nifios con SD registrados en la base de datos
de la Corporacion TransicionEs Crecer de la
ciudad de Bogot4, Colombia. Para identificar
la poblacion objetivo, no solo en Colombia
sino en todos los paises de habla hispana, se
realizd una convocatoria por redes sociales en
los grupos relacionados con poblacion con SD.

Procedimientos

En primer lugar se identifico la informacion
valida sobre los aspectos de la CVRS en pobla-
ciéon con SD, luego de lo cual se procedio a
hacer un anélisis critico de los datos recolecta-
dos; en este analisis se buscé explorar conceptos
y dimensiones relacionados con el constructo

de CVRS.
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La busqueda sistemdtica de literatura, que
se realizd entre agosto y noviembre del 2020,
tuvo como fin identificar los instrumentos que
midieran la calidad de vida o la CVRS en pa-
cientes con SD. Se exploraron las bases de da-
tos electronicas PubMed, SciELO, Lilacs y
Epistemonikos con una estrategia de busqueda
que incluyo palabras claves como “Down
syndrome”, “Adolescent” OR “Child”, “QUA-
LITY of life” OR “Life Quality”, “Instruments”
OR “Tools”.

Se seleccionaron los estudios que incluye-
ran el nombre del instrumento con el cual se
evalué la calidad de vida o la CVRS y la pobla-
cién objetivo y que se hubieran llevado a cabo
en personas con SD entre los 0 y los 18 afios.
Dos investigadoras, de manera independiente,
revisaron titulo y resumen de los estudios para
validar mediante lectura de texto completo que
se cumplieran estos criterios de elegibilidad.
Ademass, se consultaron libros de texto y/o re-
portes de las asociaciones y organizaciones na-
cionales e internacionales que trabajan con
poblacién con SD.

Los participantes (nifios, nifias y adolescen-
tes con SD, y padres y cuidadores de nifios con
SD) se dividieron en grupos focales separados
para realizar entrevistas y validar lo encontrado
en la literatura. Cada uno de los grupos fue
dirigido por dos moderadores capacitados.

Las entrevistas, que tuvieron una duracion
aproximada de 90 minutos, fueron grabadas
digitalmente y posteriormente transcritas en un
documento en Word. Durante el proceso de la
transcripciéon, todos los nombres fueron
anonimizados y la informacion confidencial se
enmascard de tal manera que no fuera posible
la identificacion de los participantes. La codifi-
cacion de los datos fue realizada por dos inves-
tigadores de mamera independiente y cada
afirmacion se clasificé solo en una categoria.

Para evaluar de manera sistemdtica y confia-
ble el contenido de los grupos focales y de las
entrevistas se requirio un analisis cualitativo de
contenido que se llevd a cabo usando el
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programa de andlisis cualitativo de datos
NVivo!. Los hallazgos de la literatura sirvie-
ron como marco analitico.

Resultados
Rewisién de la literatura

Mediante la busqueda de la literatura se iden-
tificaron un total de 875 articulos, de los cua-
les se eliminaron 42 por estar duplicados. En
la revision por titulo y resumen se excluyeron
819 articulos, por lo que la muestra final estu-
vo constituida por ocho estudios para andlisis.

La definicién del constructo CVRS en ni-
fos, nifias y adolescentes con SD se establecid
a partir de la busqueda, la seleccion y la lectura
critica de la evidencia identificada en bases de
datos cientificas, para lo cual se exploraron con-
ceptos y dimensiones relacionados con este
concepto. Se reviso la informacion reportada
en las paginas web de la Fundacion Iberoameri-
cana Down21, la Fundacion de Educacion para
la Salud (FUNDADEPS), la Asociacion Down
Syndrome Australia, la Federacion Brasilefia de
Sindrome de Down, la Asociacion Colombia-
na Sindrome de Down (Asdown Colombia),
entre otras.

Mediante la busqueda en las bases de datos
se encontraron los siguientes instrumentos: el
cuestionario TACQOL, la escala PedsQL 4.0,
el cuestionario Child Health Questionnaire
(CHQ) PE-50, la escala EuroQol (EQ-5D-Y) y
los cuestionarios Kidscreen-52, Kidscreen-27 y
Kidslife-down.

La revision de la literatura permitié definir
la CVRS como la percepcion del goce del gra-
do maximo de salud que se pueda lograr, ade-
mas se pudo establecer que esta percepcion
puede verse afectada por el SD. La calidad de
vida es un constructo multidimensional que
involucra aspectos de bienestar mental, fisi-
co, emocional, social y comportamental, pero
que también incluye aspectos del funciona-
miento humano!®. Medir este constructo en
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poblacion pediatrica implica considerar las par-
ticularidades de la edad, su habilidad cognitiva
y la perspectiva trasnacional de la utilidad de
cualquier instrumento?©.

Segiin la OMS, la salud, sin distincién de
raza, religion, ideologia politica o condicién
econdmica o social, es uno de los derechos fun-
damentales de todo ser humano y es, ademds,
uno de los principios basicos para la felicidad,
las relaciones armoniosas y la seguridad de to-
dos los pueblos!”.

Esta percepcion del goce de la salud se rela-
ciona con el concepto de diversidad funcional,
puesto que hace referencia a los diversos mo-
dos de funcionamiento fisico, cognitivo, sen-
sorial, afectivo y espiritual de las personas, lo
cual deriva en una visién no negativa de la
discapacidad. De este modo, se entiende que
las personas con SD desempefan sus funciones
de una manera diferente a como lo hacen las
personas sin esta condicién clinica, por lo que
no se deben considerar funcionamientos o com-
portamientos tipicos y atipicos!8. La diversidad
funcional comprende capacidades fisicas, psi-
cologicas, sociales y afectivas que son impor-
tantes para tener una buena vidal®. En este
sentido, las relaciones que tienen las personas
con SD consigo mismas y con el entorno pue-
den dar cuenta de como su condicién de salud

incide en la CVRS.

La CVRS refleja la percepcion que tiene una
persona sobre su estado de salud en relacion
con sus expectativas de vida. Se trata entonces
de un proceso individual que depende de las
caracteristicas y el contexto de cada persona 'y
que esta determinado por numerosos factores
(educacionales, socioeconémicos, religiosos,
etc.) y multiples dimensiones (capacidad fisica,
estado psicoldgico, apoyo familiar, etc.) que
cambian a lo largo de la vida20.

Las dimensiones que se identificaron en los
estudios consultados y en los instrumentos de
evaluacion de la calidad de vida y la CVRS iden-
tificados son: la fisica, la psicoldgica, la social y
la funcional.
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La dimension fisica se refiere al bienestar del
cuerpo y al funcionamiento de la movilidad de
las personas, e incluye la percepcidon que tienen
los nifios, nifias y adolescentes de bienestar y
satisfaccion para mover el cuerpo vy realizar tareas
motoras de estabilidad, movilidad y mani-
pulacion, tales como trasportar objetos, cam-
biar de posicion y desplazarse.

La dimension psicologica se relaciona con
la percepcion que tienen los nifios, nifias y ado-
lescentes sobre sus sentimientos y estados de
4nimo; la manera como se sienten consigo mis-
mos y en las relaciones que establecen con otros
en los diferentes ambientes en los que se en-
cuentran, y las interacciones y relaciones
interpersonales con la familia, los amigos y los
profesionales de la salud.

La dimension social se refiere a la manera en
que los nifios, nifias y adolescentes compren-
den su rol en la sociedad y se sienten satisfe-
chos con su participacion en la vida social, en
la comunidad y en las actividades educativas,
de tiempo libre, de ocio y de ocupacion.

Finalmente, la dimensién funcional se rela-
ciona con las capacidades de los nifios, nifias y
adolescentes para ser funcionales en los dife-
rentes contextos, incluyendo el escolar.

Grupos focales y entrevistas

Grupos focales con los padres y cuidadores de nifios

con SD

Se convocaron 46 padres y cuidadores de
nifos con SD pertenecientes a los diferentes
estratos socioeconomicos, y 9 de ellos firma-
ron y devolvieron el consentimiento informa-
do. La mayoria de los padres y cuidadores
participantes (89%) fueron mujeres y tenian eda-
des entre los 35 y los 60 afios. Se conto con la
participacion de dos padres mexicanos.

Se realizaron tres grupos focales y cuatro
entrevistas. El numero total de codigos identi-
ficados en las transcripciones fue de 225, de
los cuales 27 emergieron desde la perspectiva
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de los nifos y el restante, de las declaraciones
de los padres. El alto porcentaje de coédigos
basado en las declaraciones de los padres pue-
de explicarse por el hecho del reto metodo-
logico que implico extraer informacion de los
nifios, ninas y adolescentes participantes.

El 30% de las declaraciones de los padres
participantes se codificaron en la categoria fun-
cional, que incluyo aspectos relacionados con
la realizacién de actividades de autocuidado
por si solos, su desempefio en la escuela, en-
tre otros: “uno como padre espera que ellos pue-
dan valerse por si solos desde las actividades bdsicas
de la vida como tender la cama y amarrarse los za-
patos, hasta ser responsables de sus tareas del colegio
o la institucion”.

[gualmente se incluyeron cédigos relaciona-
dos con el desempefio de los nifios en activida-
des deportivas, de ocio y de tiempo libre: “que
los nifios puedan no solo ir al parque, sino también
disfrutarlo, mi hijo no es capaz de subir las escaleras
del tobogdn y por eso no le gusta ir al parque”.

También el 30% de los codigos correspon-
dieron a la categoria social, donde se resaltaron
las relaciones interpersonales en los diferentes
contextos de los menores, como por ejemplo
la escuela: “la escolaridad le ayuda a tener buenas
relaciones con sus compareros, tener buena salud, le
ayuda también a tener buena relacion familiar”.

El 10% de los codigos correspondieron a la
categoria psicologica, en la que se incluyeron
aspectos relacionados con la toma de decisio-
nes y las capacidades de expresar sus sentimien-
tos: “que sea una persona sana, que sea valorado,
querido y respetado por las personas por lo que es, no
por el que no fue o ‘el que debe ser”, “que exprese las
cosas que le gustan y no le gustan, que tenga herra-

mientas psicoldgicas para defenderse del Bullying”.

El 30% restante de los codigos se clasifica-
ron en la categoria fisica: “el nifio debe ser capaz
de usar objetos como el control del televisor o unas
tijeras, saltar en uno o dos pies, correr [...] El uso de la
tecnologia es clave también, los amigos ahora se ha-
cen por redes sociales”.
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Grupos focales en nifios, nifias y adolescentes

con SD

La convocatoria, realizada mediante redes
sociales, fue respondida por 122 padres, de los
cuales siete enviaron consentimiento de parti-
cipacion de su hijo y asentimiento de los ni-
flos, nifas y adolescentes. De estos siete menores
participantes, tres correspondieron al rango de
edad de entre O y 7 aflos y la mayoria eran de
sexo femenino (57.14%). En relacion con la
nacionalidad, dos participantes eran extranje-
ros, UNno mexicano y otro ecuatoriano.

Se realizaron siete entrevistas y dos grupos
focales con un maximo de tres participantes en
cada grupo focal. En un primer momento, du-
rante la realizacion de los grupos focales, fue
evidente la dificultad de los participantes para
responder a las preguntas debido a que estas se
presentaban sin tener un contexto que les per-
mitiera comprender mejor el sentido de lo que
se estaba discutiendo, por esta razon el equipo
de trabajo decidi6 elaborar un video animado
con dibujos infantiles en el cual se presentaba a
un nifio que realizaba actividades y rutinas dia-
rias, lo que ayudo a hacer el ambiente m4s ama-
ble, a propiciar un didlogo més fluido y a
obtener mas informacion, pues los nifios
interactuaban con la animacion indicdndole
como responder ante situaciones de su vida
cotidiana en contextos escolares y familiares.

En el video se incluyeron las actividades o
situaciones relacionadas con los items que se
habian identificado previamente en las fases
ya descritas y el protagonista les preguntaba a
los participantes sobre consejos o recomen-
daciones acerca de sus rutinas o sobre situa-
ciones particulares, esto con el objetivo de
explorar sus opiniones o vivencias en diversos
contextos.

A partir del andlisis de la informacion brin-
dada se validaron los hallazgos identificados en
la revision de la literatura y los aportados por
los padres, con lo cual se evidenciaron cerca de
27 codigos diferentes a los aportados por los
padres y que alimentaban principalmente la
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categoria social, especificamente en aspectos
como la amistad sin diferencia: “yo quiero mucho
a mis amiguitos, a mis vecinos” y la participacion
en actividades sociales y familiares: “me encanta
visitar a mis primos en Rionegro y a mis abuelitos”,
“me gusta llamar a mis amigos del instituto, lo hago
todos los dias”, “me gusta hablar en mis redes socia-
les, con mis amigos”.

Los resultados de los grupos focales y las
entrevistas permitieron validar la coherencia
entre lo encontrado en la literatura, lo identifi-
cado por los padres y cuidadores de nifios con
SDy lo que los nifios, nifias y adolescentes con
SD consideran en las vivencias cotidianas.

Discusién

Estudios como el de Haddad et al.?! han re-
portado la evaluacién de la calidad de vida en
nifos con SD utilizando escalas para nifios en
general o para nifos con DI, y se ha encontra-
do que las principales dificultades surgen de la
limitacion cognitiva y de la comunicacién?2,

De este modo, el presente estudio es el pri-
mero que realiza un abordaje en nifios, nifias 'y
adolescentes con SD para explorar el constructo
de CVRS. Esta experiencia impuso retos, so-
bre todo del tipo metodolégico y de transfor-
macion de estereotipos.

El presente trabajo se desarrollo con el fin
de establecer las bases teoricas y empiricas para
la creaciéon de un nuevo instrumento que per-
mita evaluar correctamente la CVRS en nifios,
nifas y adolescentes con SD, y que ademas ten-
ga en cuenta la perspectiva de la poblaciéon
blanco.

Desde el punto de vista metodologico, efec-
tivamente los nifios, nifias y adolescentes con
SD tienen grados de DI variables; ademas, su-
mado esto, presentan dificultades con el len-
guaje que también son variables seguin el
prondstico de cada paciente?3. Lo anterior im-
plico que en el presente estudio fuera necesario
ajustar las metodologias de los grupos focales
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disminuyendo el numero de participantes a tres
y optar por realizar entrevistas y, ademds, in-
cluir estrategias para facilitar la extraccion de
los datos, tales como la realizacién de un video
con animaciones (descrito ya en la metodologia).

En el video elaborado para el presente estu-
dio se presentan las rutinas diarias de un nifio
desde que comienza el dia, pero antes de ini-
ciarlo se les preguntaba a los participantes so-
bre lo que creian que el nifio del video debia
realizar, esto con el fin de explorar las rutinas
de los nifios asistentes. En el video se incluye-
ron situaciones que permitieron explorar los
aspectos identificados en la revisién de la litera-
tura relacionados con las relaciones interperso-
nales y las capacidades fisicas, asi como aspectos
psicologicos y relacionados con las emociones.
Esta fue una estrategia practica y muy util que
implicd desarrollos tecnologicos que toman
tiempo y que complejizan el trabajo de los in-
vestigadores, pero que enriquecen los procesos
de investigacion cuando esto es lo que se quiere.

El presente trabajo parte de la necesidad de
explorar el constructo de CVRS en nifios, ni-
flas y adolescentes con SD, dado que en la ac-
tualidad los instrumentos que se utilizan para
evaluar la CVRS en esta poblacién son instru-
mentos pediatricos genéricos creados para eva-
luar calidad de vida en nifios con enfermedades
cronicas. Dentro de estos instrumentos se en-
cuentran la escala PedsQL?4, el cuestionario
TACQOL?2>26, e] cuestionario CHQ PF-50%7,
la escala EQ-5D-Y28 y los cuestionarios
Kidscreen-52%9 y Kidscreen-2739, los cuales tie-
nen la ventaja que se pueden aplicar en pacien-
tes con cualquier tipo de enfermedad y en
poblacién en general, ya que permiten la com-
paracion de la calidad de vida antes y después
de alguna intervencion en salud. No obstante,
con su uso pueden presentarse ciertas desventa-
jas, como la dificultad de evaluar aspectos espe-
cificos de cada enfermedad o condicion y que
son de gran importancia para el paciente o sus
cuidadores!Z.

El cuestionario Kidslife-Down!3 es el tinico
instrumento disefiado para ser aplicado
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especificamente en poblacién con SD; este eva-
lua la calidad de vida en general en nifios, nifias
y adolescentes con SD, tiene un tiempo esti-
mado de diligenciamiento de 30 minutos y es
de libre acceso y por tanto lo puede aplicar
cualquier persona.

La calidad de vida en general es un construc-
to multidimensional que incluye bienestar
emocional, material y fisico, asi como relacio-
nes interpersonales, inclusion social, desarro-
llo personal, autodeterminacién y derechos,
factores integrados por Schalock y Verdugo en
su modelo de calidad de vida3133. Por su parte,
la CVRS es un constructo multidimensional
que tiene un enfoque clinico y que pretende
determinar el impacto en la calidad de vida
derivado de los cambios producidos por inter-
venciones o tratamientos de salud, asi como el
impacto de la enfermedad en la vida diaria de
la persona3+.

El constructo de CVRS es importante en
los nifios, nifias y adolescentes con SD dado
que estos tienen caracteristicas diferentes que
los hacen propensos a tener menos calidad
de vida que un nifio con cualquier otra en-
fermedad cronica, adicionalmente presentan
un mayor riesgo de desarrollar multiples
comorbilidades y, por tanto, una menor
calidad de vida en las dimensiones de salud
fisica, funciones sociales y resolucién de
problemas?>.

Los nifios, nifias y adolescentes con SD tam-
bién presentan diversos grados de discapacidad,
tienen dificultades de comunicacion y compren-
sion30 y sufren de afectaciones emocionales y
comportamentales’’ que pueden alterar sus re-
laciones interpersonales y su desempefio fun-
cional en actividades de la vida diaria, como
por ejemplo las escolares3®. En este sentido,
esta es una poblaciéon que tiene necesidades es-
peciales de atencién y prestacion de servicios
en salud, y la CVRS es una manera de evaluar
la efectividad de las intervenciones a las que
son sometidos®, ya que es una medida de cémo
el estado de salud y los tratamientos inciden en

la calidad de vida.

Rodriguez Grande ES, Vargas Pinilla OC, Torres Narvaez MR.

Los estudios encontrados en la revision de
la literatura realizada para la elaboracién del
presente estudio y que abordan la CVRS lo
hacen desde la perspectiva del padre o el cuida-
dor y no desde la perspectiva de la persona con
SD. Esto sucede, entre otras razones, por los
retos metodoldgicos que implican explorar este
constructo o evaluarlo en nifios, nifias y ado-
lescentes con SD.

De este modo, el aporte principal del pres-
te estudio es que abordo a los nifios, nifas y
adolescentes con SD directamente y comple-
ment6 la informacién con la perspectiva de
sus padres y cuidadores. Esto es muy impor-
tante dado que se requieren instrumentos de
autoreporte que, por un lado, favorezcan la
participacion de los menores y, por el otro,
tengan en cuenta que el contexto sociocultural
de los padres, los cuidadores y la familia en
general puede tener un impacto en la evalua-
cién que hacen de la calidad de vida de sus
hijos, lo cual es una limitacion de los instru-
mentos proxy?042, Al respecto, se ha docu-
mentado que los padres de niflos con baja
estatura tienden a calificar a sus hijos con
menor funcionamiento social, peor autoestima
y mds problemas conductuales y cognitivos que
los padres de niftos con estatura promedio,
mientras que esta opinidén rara vez es compar-
tida por los hijos*344, Por lo tanto, este acuer-
do limitado entre padres e hijos demanda
datos reportados por los niftos y los padres
como fuentes complementarias de informa-
cion#? para la evaluacion de la CVRS en ni-
fos, nifas y adolescentes en contextos de
investigaciony atencion clinica.

Consideraciones éticas

El equipo de investigacion siguié los
lineamientos nacionales e internacionales de
la investigacion con seres humanos y los par-
ticipantes firmaron un consentimiento infor-
mado. Ademas, seguin la Resolucion 8430 de
1993 del Ministerio de Salud de Colombia,
el presente estudio se considerd de riesgo
minimo®°.
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