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ResuMEN: El objetivo del estudio fue examinar el fenémeno descrito en la literatura
como la “ventaja del sindrome de Down” en la calidad de vida familiar e individual
de jovenes con discapacidad intelectual (DI). La muestra la formaron 84 jévenes con
DI (Edad media 21,41 afios; DT = 2,87), de los que 20 tenian sindrome de Down (SD)
(23,81 %). Los instrumentos utilizados fueron la Escala de Calidad de Vida Familiar
(CVEF) y la Escala INICO-FEAPS, en su versién informada por otros (CVI-H) y auto-
informe (CVI-A). Los resultados reflejan mayores puntuaciones en CVF y CVI-H en
las familias de los jévenes con SD y menores en CVI-A que en los jévenes sin SD. Ni la
edad de los padres ni el nivel de ingresos se relacionaron con estas variables. Que las dife-
rencias en calidad de vida familiar e individual se den cuando informan los progenitores,
pero se inviertan en la versién autoinformada, sugiere una explicacién del fenémeno no
causal sino relacionada con las expectativas familiares y su acceso a recursos y apoyos, y
nos impulsa a dar importancia a la visién de la persona en la evaluacién de la calidad de
vida de los jévenes con DI.

ParaBras cLAVE: calidad de vida familiar; calidad de vida individual; ventaja del sin-
drome de Down; discapacidad intelectual.

AssTRACT: The aim of the study was to examine the “Down syndrome advantage”
phenomenon in the family and individual quality of life of young people with intellectual
disabilities (ID). The sample consisted of 84 young people with ID (mean age 21,41 years;
SD = 2,87), 20 of them with Down syndrome (DS) (23,81 %). The instruments were the
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Family Quality of Life Scale (FQoL) and the INICO-FEAPS Scale, in its reported by
others version (QoL-H) and self-reported version (QoL-A). The results reflect greater
satisfaction with FQoL and better QoL-H scores in the young people with DS’ families,
while QoL-A is higher among young people without DS. Neither the age of the par-
ents nor the level of income was related to these variables. The fact that the differences
found in family and individual QoL are favorable for young people with DS when their
relatives are the informants, but unfavorable in the self-reported version, suggests an not
causal explanation of the phenomenon, but related to family expectations and their access
to resources and supports. This encourages us to highlight the importance of people’s
self-perception and report in the evaluation of the QoL of young people with ID.

KEY worDs: family quality of life; individual quality of life; Down syndrome advan-
tage; intellectual disability.

1. Introduccién

que encuentra consistentemente mejores resultados en diferentes variables de

funcionamiento y bienestar familiar en las familias que tienen un miembro con
SD, en comparacién con familias que tienen un miembro con otro tipo de discapaci-
dad intelectual -DI- (Glidden, Grein y Ludwig, 2014; Hodap, 2007; Hodapp, Burke
y Urbano, 2012; Mitchell, Hauser-Cram y Crossman, 2015). La investigacién sobre
este fendmeno busca comprender si estas diferencias se mantienen en distintas varia-
bles y distintas muestras, cuél es su origen o si son un artefacto del impacto de otras
variables sociodemogrificas.

Las variables en las que se han encontrado mejores resultados para las familias con
SD han estado muy relacionadas con la calidad de vida familiar (CVF), por ejemplo,
bienestar familiar (Abbeduto er al., 2004; Dabrowska y Pisula, 2010), satisfaccion
familiar (Brown, MacAdam-Crisp, Wang e Iarocci, 2006), estrés familiar (Phillips,
Conners y Curtner-Smith, 2017), optimismo (Poehlmann, Clements, Abbeduto y
Farsad, 2005) o interaccién familiar positiva (Mitchell ez al., 2015).

Ademais, se han encontrado en variables individuales de distintos miembros de
la familia como madres (Fidler, Hodapp y Dykens, 2000; Griffith, Hastings, Nash y
Hill, 2010; Hodapp, Ricci, Ly y Fidler, 2003; Tekinarslan, 2013), padres (Abbeduto et
al., 2004; Dabrowska y Pisula, 2010; Hartley, Seltzer, Head y Abbeduto, 2012; Ricciy
Hodapp, 2003; Stoneman, 2007) y hermanos (Fisman, Wolf, Ellison y Freeman, 2000;
Shivers, McGregor y Hough, 2019).

Aunque la mayoria de estos estudios se han hecho en familias con nifios pequefios
(Bertoli et al., 2011), se obtienen resultados semejantes cuando los hijos son ado-
lescentes o adultos (Harektley, Seltzer, Head y Abbeduto, 2012), aunque parece un
fenémeno no del todo estable en el tiempo (Glidden et al., 2014; Hodapp, 2007).

Estas diferencias a favor de las familias con SD se han encontrado comparan-
do con familiares de personas con otros diagndsticos como paralisis cerebral (Lee,
Burke, Arnold y Owen, 2018; Tekinarslan, 2013), sindrome de Willams (Fidler

l A “VENTAJA DEL SINDROME DE DOwN” es un fenémeno descrito en la literatura,
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et al., 2000), sindrome de X-Frigil (Abbeduto et al., 2004), sindrome de Prader
Willy (Rosner, Hodapp, Fidler, Sagun y Dykens, 2004) o trastorno del espectro
autista (TEA) (Abbeduto et al., 2004; Blacher y McIntyre, 2006; Brown et al., 2006;
Pisula, 2007). Algunos estudios encuentran que la diferencia solo es evidente cuan-
do se compara a familias con hijos con SD con familias con hijos con TEA, lo que
algiin autor ha etiquetado como la “desventaja del autismo” (Hodapp et al., 2003;
Stoneman, 2007).

Sin embargo, cuando se compara a las familias de hijos con SD con aquellas cuyos
hijos no tienen discapacidad, se encuentran peores resultados en variables como el
estrés familiar (Phillips ez al., 2017) o calidad de vida familiar (Brown et al., 2006;
Wiley y Renk, 2007), lo que algunos autores han descrito como “desventaja del SD”
(Acharya, 2011).

Al intentar explicar el origen de “la ventaja del SD” se ha acudido a la explicacién
fenotipica, aludiendo a que las personas con SD tienen menores problemas de com-
portamiento y problemas de adaptaciéon que las personas con otras discapacidades
intelectuales (Baker y Kaladjian, 2013; Blacher, Foley er al., 2016; Ricci y Hodapp,
2003) y mds competencias sociales (Kasari y Freeman, 2001; Rosner et al., 2004), lo
que haria que la experiencia familiar fuera menos estresante.

Otra explicacién se basa en que el SD es probablemente el sindrome mejor cono-
cido socialmente, lo que promueve conductas positivas por parte de la poblacién una
mayor presencia de apoyos naturales y un acceso mis fdcil a diversas organizaciones
que proporcionan apoyo e informacién en comparacién con otras discapacidades.
Este mayor conocimiento social no solo incrementa el apoyo social formal e informal
para estas familias (Hodap, 2007; Lee et al., 2018; Poehlmann ez al., 2005); sino que
mejora las propias expectativas familiares con respecto a sus hijos (Rodgers, 2008).

Por tdltimo, se ha valorado que esta diferencia puede ser el artefacto de otras varia-
bles como la mayor edad de las madres o los mejores niveles de renta en familias con
hijos con SD, de tal manera que estas diferencias desaparecerian al controlar dichas
variables (Abbeduto ez al., 2004; Blacher y Mclntyre, 2006; Corrice y Glidden, 2009;
Esbensen y Seltzer, 2011; Glidden et al., 2014; Stoneman, 2007).

La investigacién sobre la calidad de vida en las familias con hijos con discapacidad
intelectual, y el posible impacto diferencial de los distintos diagnésticos, es funda-
mental, pero la dispersién en las variables de estudio puede estar ensombreciendo los
resultados, por lo que el uso del concepto de CVF, que engloba muchas de las cuestio-
nes recogidas, resulta especialmente ttil. Park ez al. (2003) definen la calidad de vida
familiar como el grado en el que los miembros de una familia tienen sus necesidades
cubiertas, pueden disfrutar de su vida juntos y cuentan con oportunidades para per-
seguir y alcanzar metas que son trascendentales para ellos.

Por otra parte, a pesar de la extensién de la investigacién precedente sobre las

variables familiares, existe muy poca literatura sobre estas diferencias en la calidad
de vida de las personas con DI, con y sin SD. La investigacién sobre calidad de vida
individual se ha convertido en una de las variables clave para la intervencién en DI.
Sin embargo, no se ha estudiado en profundidad el fenémeno de la “ventaja del SD”
en esta variable. El concepto de calidad de vida individual se define como un estado
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de bienestar personal que: a) es multidimensional; b) tiene propiedades universales y
ligadas a la cultura; c) tiene componentes objetivos y subjetivos; y d) estd influencia-
do por caracteristicas personales y factores ambientales (Schalock, Keith, Verdugo y
Gomez, 2010; Schalock y Verdugo, 2012).

La medida de la CVI se ha apoyado mayoritariamente en el informe de otros,
siendo los padres y profesores los principales informantes. Esto puede deberse a que
se ha investigado esta cuestion mds frecuentemente con nifios y adolescentes que con
adultos (Bertoli et al., 2011). Cuando se ha estudiado la CV en adultos, se ha encon-
trado que los adultos con SD tienen mds capacidades funcionales, menos problemas
de comportamiento, menos analfabetismo, mds amigos, mds independencia residen-
cial y unas necesidades de apoyo mejor cubiertas comparado con los adultos con TEA
(Esbensen, Bishop, Sltzer, Greenberg y Taylor, 2010).

El propésito principal de este estudio es determinar si hay diferencias en la cali-
dad de vida de las personas con SD frente a aquellas con otras DI en una muestra de
jovenes. Especificamente, si las diferencias aparecen en la CVF o en la CVI, y si estas
ultimas se mantienen tanto cuando es informada por la familia (CVI-O) como cuando
es informada por la propia persona (CVI-A). Asimismo, se estudiard el impacto de
variables sociodemograficas como la edad de la madre o el nivel de ingresos familiares
en estas diferencias.

2. Método
2.1. Participantes

La muestra del estudio la formaron un total de 84 j6venes con discapacidad. Las
personas con DI pertenecian al programa DEMOS de la Universidad Pontificia de
Comillas, un proyecto de formacién para el empleo e inclusién universitaria para
jovenes con discapacidad intelectual (Berdstegui, Garcia y Lopez-Rioboo, 2015).
De estas, un 51,20 % de la muestra eran mujeres y un 48,8 % hombres, con edades
comprendidas entre los 18 y los 35 afios, situdndose la media de edad en los 21,41
afios (DT = 2,87). De ellos, 20 tenian SD y 64 tenfan discapacidad intelectual de otras
etiologias (trastorno del espectro del autismo, pardlisis cerebral, sindrome de Sotos
y otros trastornos del desarrollo neurolégico no especificado). Del grupo con SD,
la media de edad era de 21,55 afios (DT = 0,93), siendo un 40 % hombres y un 60 %
mujeres. Respecto al grupo sin SD, la media de edad era de 21,38 afios (DT = 3,17),
siendo mds hombres —51,50 %— que mujeres —48,50 %-—.

Respecto a los progenitores que participaron en el estudio, un 26 % de los partici-
pantes fueron padres y un 74 % madres, con edades comprendldas entre 39y 72 afios,
siendo la media de edad de 56,53 afios (DT = 6,31). En cuanto a los ingresos familiares,
el 11,1 % tuvo unos ingresos familiares anuales inferiores a 15.000 euros, un 19,4 %
entre 15.000 € y 24.000 €, un 37,5 % entre 25.000 € y 49,000 € y un 31,9 % superiores
a49.000 euros.
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2.2. Instrumentos

Escala de Calidad de Vida Familiar (ECVF) (Verdugo, Rodriguez y Sainz, 2009).
Es la adaptacién espaiiola de la “Family Quality of Life Survey”, desarrollada en el
Beach Center. Estd formada por tres secciones: una primera que recoge los datos socio-
demograﬁcos, una segunda en la que se evaltian la importancia y la satisfaccién con los
apoyos y servicios recibidos, y una tercera en la que se evalda la calidad de vida familiar
proplamente dicha (CVF) y que es la utilizada en esta investigacion. Esta seccién cons-
ta de 25 items que evaltian los niveles de importancia y satisfaccion en 5 dimensiones
de CVF: interaccién familiar (IF), papel de los padres (PP), bienestar emocional (BE),
bienestar fisico y material (BEM) y recursos y apoyos relacionados con la persona con
discapacidad (RyA). En esta 1nvest1gac10n usamos la escala de satisfaccion, que ofrece
cinco opciones de respuesta (de 1 “muy insatisfecho” a 5 “muy satisfecho”). La escala
fue validada en poblacién colombiana con buenos indices de fiabilidad test rest (r =
0,78) y una consistencia interna de 0,95 para la escala total (BF = 0,85; RyA = 0,87; IF =
0,87; PP = 0,85; BFM = 0,87; Verdugo, Cérdoba y Gémez, 2006). La escala tiene un alfa
de Cronbach en esta muestra de 0,93.

Escala INICO-FEAPS de Evaluacion Integral de la Calidad de Vida de Personas con
Discapacidad Intelectual o del Desarrollo (Verdugo, Gémez, Arias, Santamaria, Clavero
y Tamarit, 2013). Se trata de una escala tipo leert compuesta de 72 1tems con cuatro
opciones de respuesta (“nunca”, “algunas veces”, “frecuentemente” y “siempre”). Los
items se agrupan en 8 subescalas congruentes con el modelo de calidad de vida de Scha-
lock y Verdugo (2012): autodeterminacidn, derechos, bienestar emocional, inclusién so-
cial, desarrollo personal, relaciones interpersonales, bienestar material y bienestar fisico.
Consta de dos versiones: un informe de otras personas o heteroinforme —completado
por otra persona cercana a esta: profesional, familiar, tutor, etc.— (CVI-H) y un autoin-
forme —completado por la persona con discapacidad intelectual- (CVI-A). La subescala
autoinforme se ha disefiado para aplicarla a personas con DI con adecuadas habilidades
de lenguaje receptivo y expresivo. La escala original cuenta con un alfa de Cronbach de
0,94 en la versién “Informe de otras personas”; y un 0,89 en la versién “Autoinforme”
y adecuadas consistencias para todas las subescalas (Tabla 1). En nuestra aplicacién la
escala CVI-H alcanza una consistencia interna de 0,91 y la de CVI-A de 0,85.

TasLa 1. Indices de fiabilidad alpha de Cronbach para las distintas escalas de la escala
INICO-FEAPS (Verdugo et al., 2013)

Autoinforme Informe de otros
Autodeterminacién 0,652 0,804
Derechos 0,86 0,694
Bienestar emocional 0,666 0,792
Inclusién social 0,567 0,723
Desarrollo personal 0,646 0,703
Relaciones interpersonales 0,65 0,798
Bienestar material 0,615 0,703
Bienestar fisico 0,525 0,659
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2.3. Procedimiento

El método de muestreo fue intencional o deliberado, no probabilistico, seleccio-
nando de forma directa a los sujetos de la investigacion. Respecto a la dimensidn ética
del estudio, la participacién fue voluntaria, no estuvo retribuida y previamente a su
participacion se solicité el consentimiento informado tanto a los participantes como a
sus familiares. Todos los jévenes adultos convivian con el progenitor que respondia
a la encuesta. Asimismo, se informé de los procedimientos para proteger la informa-
cién de tal manera que se asegurara el anonimato y la confidencialidad de todos los
participantes.

La recogida de datos se llev a cabo como parte del proceso de admisién al progra-
ma DEMOS. Uno de los progenitores, indistintamente, contestd las escalas de CVF y
CVI-H en su domicilio. La aplicacién de las escalas de CVI-A se realizé por personal
cualificado perteneciente a dicho instituto, de forma individual y sin limite de tiempo,
prestando el apoyo necesario para su cumplimentacion, siguiendo las instrucciones
del manual de aplicacién (Verdugo ez al., 2013).

2.4. Analisis de datos

Se realizaron anélisis descriptivos y de frecuencias para describir las caracteristicas
sociodemogrificas de los participantes.

Se comprobaron los supuestos de normalidad y, al no cumplirse, se realizaron
pruebas no paramétricas para llevar a cabo los anilisis estadisticos. Por tanto, para
analizar las diferencias en calidad de vida entre jévenes con y sin SD se utilizé la
prueba no paramétrica de U de Mann-Whitney. Se calcularon los tamafios del efecto
para los contrastes significativos segiin la férmula r = Z/N N (Tomczak y Tomcak,
2014), que se interpreta como pequeiio (r = 0,1-0,3), moderado (r = 0,3-0,5), grande
(r=0,5-0,7) o muy grande (r = 0,7-1) siguiendo la propuesta de Cohen (1988). Final-
mente, se realizé un ANCOVA para determinar si las variables de ingresos y de edad
parental estaban relacionadas con las variables de calidad de vida. Los contrastes se
han realizado con un nivel de confianza del 95 %.

Para realizar los anélisis estadisticos se utilizé el paquete estadistico SPSS -22—.

3. Resultados
3.1. CVF en jovenes con y sin SD

La calidad de vida familiar de los jévenes con discapacidad intelectual, informada
por sus progenitores, presenta diferencias significativas entre los que tienen SD y los
que no (U =-294,00; p = 0,03; r = 0,30), siendo mayor la satisfaccion con la calidad de
vida familiar de las familias con hijos con SD que la de aquellas con otras discapacida-
des y el tamafio del efecto mediano (Tabla 2). Estas diferencias solo se mantienen para
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la subescala de satisfaccién con los recursos o apoyos relacionados con la persona con
discapacidad que también son mayores para las familias con miembros con SD, aun-
que el tamafio del efecto es entre pequefio y moderado (U = 369,00; p = 0,03; » = 0,29).

TaBLA 2. U de Mann Whitney, media y desviacion tipica de la calidad de vida
individual autoinformada
SD No SD
M+DT MeDT || U | Z 1 p
Calidad de vida familiar | 108,00 + 11,60 | 96,07 + 17,05 | 25-125 | 294,00 | 2,11 | 0,03
Bienestar emocional 15,40 £ 2,37 | 13,39 +3,73 | 4-20 288,00 | 1,52 | 0,13
Recursos o apoyos 18,27 + 2,05 15,5 + 3,41 4-20 369,00 | 2,22 | 0,03
Interaccién familiar 26,00 + 4,27 23,55 + 5,41 6-30 339,50 | 1,34 | 0,18
Papel de padres 25,60 + 4,50 23,33 + 4,51 6-30 317,00 | 1,46 | 0,14
Bienestar fco. y material 21,55 + 2,38 21,09 + 3,56 5-25 255,50 [-0,06| 0,95

*Nota: M = Media; DT = Desviacion tipica; SD = Sindrome de Down.

3.2. CVI-H en jovenes con y sin SD

En relacion con la calidad de vida individual informada por un progenitor, se en-
cuentran puntuaciones significativamente mayores en los jévenes con DI y SD que en
los que no tienen SD (U = 2,36; p = 0,018; » = 0,31), siendo el tamaiio del efecto mode-
rado. Estas diferencias se mantienen en las subescalas desarrollo personal (U = -2,57;
p=0,01;7=0,34) y bienestar fisico (U = -2,76; p = 0,01; r = 0,36), con tamafios del efecto
moderados, y de bienestar emocional (U = -1,74; p = 0,08; r = 0,23), con un tamaiio del
efecto pequeiio (ver Tabla 3).

TaBLA 3. U de Mann Whitney, media y desviacion tipica de la calidad de vida
individual informada por otros
SD No SD
M=DT MeDT |F0| U | Z 1 p
Calidad de vida 3,51 +£0,23 327 £0,27 | 72-288 | 122,5 |-2,36| 0,01
Autodeterminacién 3,27 + 0,34 2,95 + 0,48 9-36 143 -1,93 | 0,05
Derechos 3,53+ 0,4 3,31 £ 0,45 9-36 168,5 -1,4 | 0,16
Bienestar emocional 3,45+ 0,47 3,18 £ 0,49 9-36 152 -1,74| 0,08
Inclusién social 3,46 + 0,42 329 +0,4 9-36 170 -1,36| 0,17
Desarrollo personal 3,51 +0,18 3,15+ 0,41 9-36 113 -2,57| 0,01
Relaciones interpersonales | 3,22 + 0,57 3,02 +0,52 9-36 169 [-1,39| 0,16
Bienestar material 3,77 £ 0,17 3,65 + 0,22 9-36 157,5 |-1,65| 0,09
Bienestar fisico 385+013 | 3,59+033 | 9-36 | 1045 |-2,76|0,006

*Nota: M = Media; DT = Desviacién tipica; SD = Sindrome de Down.
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3.3. CVI-A en jovenes cony sin SD

Con relacién a la calidad de vida individual autoinformada, los jévenes con DI
que no tienen SD presentan una mayor CVI que aquellos con SD, 51endo estas dife-
rencias significativas y el tamafio del efecto moderado (U = -2,41; p = 0,01; » = 0,32)
(ver Tabla 4).

Las dimensiones de la CV-A s en las que hubo diferencias fueron los derechos
(U =-2,56;p =0,01; r=0,34), la inclusién social (U = 2,29; p = 0,02; » = 0,30), las rela-
ciones interpersonales (U = 2,21; p = 0,02; » = 0,29) y el bienestar material (U = 1,98;
p = 0,04; » = 0,26), siendo las medias siempre superiores en el grupo de jévenes con
DI sin SD respecto al grupo con SD y los tamafios del efecto moderados o pequefios.

TaBLA 4. U de Mann Whitney, media y desviacion tipica de la calidad de vida
individual autoinformada
SD No SD

MxDT MeDT |F0| U | Z | p
Calidad de vida 3,03+ 0,4 3,26 +0,3 72-288 | 254,5 | -2,41 | 0,01
Autodeterminacién 3,02 +0,,46 3,05 + 0,44 9-36 389 -0,5 | 0,61
Derechos 2,77 £ 0,53 3,15+ 0,48 9-36 2445 | -2,56 | 0,01
Bienestar emocional 3,16 = 0,49 3,18 £ 0,39 9-36 421 -0,04 | 0,96
Inclusién social 2,95 + 0,46 3,27 + 0,42 9-36 | 2635 | -2,29 | 0,02
Desarrollo personal 3,34 + 0,38 3,33+ 0,38 9-36 | 416,5 | -0,1 | 0,91
Relaciones interpersonales | 2,93 + 0,52 3,26 + 0,46 9-36 248 | -2,21 | 0,02
Bienestar material 3,33 £ 0,43 3,57 £ 0,34 9-36 259 -1,98 | 0,04
Bienestar fisico 3,39+039 | 342+045 | 9-36 | 376,5 | -0,204 | 0,83

*Nota: M = Media; SD = Desviacién tipica; SD = Sindrome de Down.

3.4. Efecto de los ingresos y edad en la calidad de vida

No se observa una relacién entre la calidad de vida familiar y los ingresos familia-
res [F (0,19, 1) =-0,65 > 0,01] o la edad parental [F (0,76, 1) = -0,38 > 0,01]. Tampoco
se encuentra una relacién entre la CV-A y los ingresos [F (3,23, 1) = -0,078 > 0,01] o
ni con la edad parental [F (0,05, 1) = -0,81 > 0,01]. Finalmente, no se encuentra una
relacién entre la CV-O y los ingresos [F (0,22, 1) = -0,88 > 0,01] o la edad parental [F
(0,95, 1) = -0,33 > 0,01].

4. Discusién

Los hallazgos encontrados sugieren la existencia de una mayor satisfaccién con la
calidad de vida familiar en las familias de j6venes con SD frente a las de aquellos con
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otra DI, especialmente en la subescala de apoyos y servicios, siendo estas diferencias
moderadas. Estos resultados apoyan la explicacidn social de la “ventaja del SD”. Una
visién social mds positiva sobre el SD puede estar repercutiendo en un mayor apoyo
social para estas familias, lo que se refleja en la mayor satisfaccion de estas familias
con los recursos y apoyos disponibles en nuestra muestra (Hodapp, 2007; Lee er al.,
2018; Poehlmann er al., 2005). Sin embargo, en la investigacion cualitativa reciente, el
apoyo social forma parte muy relevante de la experiencia cotidiana de las familias de
nifios con SD, pero también lo hace su ausencia, con lo que no podemos desatender
la posible presencia de estigmatizacién en este colectivo (Farkas, Cless, Cless, Goff,
Bodine y Edelman, 2018).

Los resultados obtenidos en relacién con la calidad de vida individual resultan
discordantes ya que, cuando informan los familiares, las puntuaciones son mejores
para el grupo de jévenes con SD, mientras que, cuando son ellos mismos quienes
informan, la relacién se invierte y es mejor la CV del grupo de jévenes con DI sin
SD. Por otro lado, estas diferencias no se presentan de forma homogénea en todas
las subescalas de la calidad de vida individual. Los progenitores de hijos con SD in-
forman de mejores niveles de calidad de vida en el desarrollo personal, el bienestar
fisico y el bienestar emocional de sus hijos frente a los padres de sus compaifieros sin
SD. Hay que tener en cuenta el fuerte caricter subjetivo de estas escalas. Por su par-
te, los jévenes con SD informan de peores niveles de derechos, integracion social,
relaciones interpersonales y bienestar material que lo que lo hacen sus compaifieros
sin SD, escalas con un cardcter algo més objetivo que las primeras. Las diferencias
son siempre moderadas o pequeiias.

En este caso, los progenitores han podido atribuir una mejor calidad de vida a sus
hijos con SD que la que atribuyen los demds padres a sus hijos y que la que se atribu-
yen ellos mismos. Esta atribucion positiva puede deberse al estereotipo positivo que
acompaiia al fenotipo conductual en SD (Rodgers, 2008), que les hace atribuirles un
mayor nivel de bienestar, felicidad Y desarrollo que el resto de los progenitores.

La presencia de atribuciones positivas, que puede 1mpulsar un afrontamiento po-
sitivo en la familia, podria también estar escondiendo cierto sufrimiento y malestar
percibido en el propio joven con SD. En contraste con el mayor apoyo social de estas
familias, es precisamente en la inclusidn social y las relaciones interpersonales, junto
con los derechos y el bienestar material, donde los jévenes con SD perciben una me-
nor calidad de vida, frente a sus compaiieros, asi que el mayor apoyo que perciben sus
familias no se traslada a la autopercepcién de sus hijos.

En la mayoria de los estudios sobre esta cuestidn, los informantes han sido los
familiares de la persona con DI. La versién “informe de otras personas” puede dar
una informacién ttil, pero no debe sustituir la versién “autoinforme” cuando la
persona puede informar sobre si misma, ya que solo esta dltima puede ofrecernos
una visién personal de la realidad. Por tanto, aunque sea conveniente contar con la
percepcién familiar, resulta fundamental utilizar medidas que evaltden directamen-
te a las personas con discapacidad, especialmente en variables como la calidad de
vida, que tienen un componente de bienestar subjetivo central. En cualquier caso,
hay que tener también en cuenta la menor fiabilidad de la prueba INICO-FEAPS para la
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version autoinformada (Verdugo et al., 2013), lo que puede estar empafiando estos
resultados. Por otro lado, seria interesante evaluar a los progenitores por separado,
para ver si esta percepcién se mantiene tanto para el padre como para la madre, e
incluir la visién de los hermanos.

Finalmente, esta investigacion no encuentra relacion entre las dos variables identi-
ficadas en la literatura como factores de confusién principales —edad parental e ingre-
sos—y las variables estudiadas. Respecto a la edad parental, en este estudio se contd in-
distintamente con la edad del padre o de la madre, dependiendo de quién contestara la
prueba, mientras que la mayoria de las investigaciones atienden solo a la edad de
la madre (por e]emplo, Urbano y Hodapp, 2007). Respecto a la variable ingresos, el
sesgo socioeconémico de la muestra puede explicar la diferencia con otros estudios
(por ejemplo, Stoneman, 2007).

Este estudio presenta algunas limitaciones con respecto a la muestra que deben ser
tenidas en cuenta al interpretar los resultados. En primer lugar, todas las personas de
la muestra forman parte del programa DEMOS de formacién postobligatoria en la
universidad (Berdstegui, Garcia y Lopez-Riobdo, 2015). Aunque no se controlan las
diferencias en inteligencia o habilidades adaptativas, el proceso de seleccién introduce
un sesgo en cuanto a estas variables, con lo que los hallazgos tendrian que ser llevados
a muestras mds representativas de la DI y el SD. Por otro lado, no contamos con gru-
pos suficientemente grandes como para comparar por etiologias. Ademds, el tamafio
de los grupos no era muy grande y las submuestras estaban descompensadas, lo que
limita el poder estadistico para detectar las diferencias.

Asimismo, se ha usado un disefio transversal para dar respuesta a una variable que
no parece estable en el tiempo (Glidden et al., 2014; Hodapp, 2007). El aumento en
la esperanza de vida de las personas con SD (Huete, 2016) nos alienta a estudiar esta
cuestiéon mds alld de la juventud, en la vida adulta y el proceso de envejecimiento,
idealmente mediante un disefio longitudinal (Hodapp, 2007).

A pesar de estas limitaciones, el presente estudio representa un paso importante en
la comprensién de la “ventaja del SD”, ya que se han analizado desde esta perspectiva
variables de CVI que no habian sido estudiadas incluidas en los estudios anteriores.
Tras la presente investigacion, se ve necesario un anilisis mas complejo de este fené-
meno, resaltando la importancia de incluir en la medida de lo posible la autoevaluacién
de la calidad de vida, junto con el informe de otras personas. Por otro lado, el impacto
positivo del conocimiento y el apoyo social hacia el SD en la familia nos coloca frente
al reto de mejorar el conocimiento y la sensibilizaciéon de la sociedad con respecto a
otras etiologfas y discapacidades, y el desarrollo de recursos de apoyo social, lo que
podria ayudar, en gran medida, a mejorar la calidad de vida de estas familias.
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