Fundamentacion del estudio




Las claves para este estudio sobre Salud
y calidad de vida “desde” la discapacidad
intelectual (sindrome de Down) se
deben, en primer lugar, a todos los prin-
cipios enunciados con anterioridad y, en
segundo lugar, a una iniciativa conjunta
de Down Espana, FUNDADEPS vy
Fundacion Sanitas.

Un problema requiere, para su com-
prension y la correcta propuesta de so-
luciones, definir e intentar delimitar su
magnitud. Asi, pretendemos con este
estudio y los resultados obtenidos, acer-
carnos y conocer mejor la realidad de
este colectivo en materia de calidad de
vida, para poder plantear posibles me-
didas y soluciones ante las carenciasy
necesidades encontradas.

El sindrome de Down es un desorden
cromosomico que, como sabemos, se
caracteriza, entre otros, por una disca-
pacidad intelectual que va desde mode-
rada a severa (3). En 1959 se identificd
por primera vez este sindrome como
una trisomia del cromosoma 21, ocu-
rriendo, segun distintos autores, en uno
de cada 900 nacimientos (4], afectando
por igual a los ninosy a las ninas, y dis-
tribuyéndose de la misma manera por

todas las zonas geogréficas y clases so-
ciales, sin excepcion. En Espana, actual-
mente existen cerca de 34.000 personas
con sindrome de Down, si bien se ha ob-
servado una progresiva disminucion de
la incidencia segun datos del “Estudio
Colaborativo Espanol de Malfor-
maciones Congénitas” de 2008, si-
tuando la incidencia en 11,33/10.000 na-
cidos.

Una explicacion a este descenso de la
incidencia del SD seria la existencia de
los planes de diagnéstico prenatal (5)
especificos dirigidos a la deteccion del
sindrome de Down, especialmente en
los grupos de madres de mayor edad, si
bien no es igual de homogéneo en todas
las Comunidades Auténomas.

En cuanto a la poblacion con sindrome
de Down residente en Espana, segun di-
ferentes fuentes se estima en un total
de 33.965 personas, siendo de ellas
28.361 (83,5%) mayores de 16 afos
(Encuesta sobre Discapacidades, Auto-
nomia Personal y Situaciones de De-
pendencia. EDAD 2008).

Después del nacimiento, y una vez diag-
nosticado claramente el desorden ge-
nético, comienzan momentos dificiles
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para los familiares, momentos que van
desde la negacidn, la colera, la tristeza,
hasta la aceptacion y adaptacion a la
nueva realidad (3, 6). Ademés, los ninos
afectados por dicho sindrome necesitan
desde los primeros momentos la lla-
mada “atencion temprana”, siendo lo
mas importante de ésta el contacto con-
tinuo de los padres con su hijo (). Estos
ninos se desarrollan mas lentamente
que los otros ninos y necesitan de un
sobreestimulo continuo a través de una
serie de actividades diarias. Todo ello
conlleva una alteracion y sobrecarga en
las rutinas familiares que van a afectar
a la calidad de vida de las familias (6).

Por otro lado, actualmente la esperanza
de vida de las personas con SD es de 60
anos en muchos paises de nuestro en-
torno (7), pero, gracias a los cuidados de
la salud y a los métodos de atencion
existentes hoy en dia, se prevé un au-
mento de su esperanza de vida, pu-
diendo llegar incluso a la ancianidad,
como senalan algunos autores, quienes
suponen que pueden llegar hasta los 70
anos (7).

Dado el crecimiento experimentado en
los Ultimos anos de su esperanza de

vida, se hacen méas necesarios, si cabe,
los estudios sobre la calidad de vida y
estudiar los posibles cambios que se
producen con la edad (6]. Vemos,
ademas, que la esperanza de vida es di-
ferente en varones y en mujeres siendo
la esperanza de vida mayor en los pri-
meros.

En los uUltimos anos, con la mejora de
las condiciones de vida de la poblacidn,
se ha sentido la necesidad de incorporar
nuevos indicadores de la calidad de vida
percibida, y cuando nos referimos al as-
pecto salud, hablamos de calidad de
vida percibida referida a la salud (CVRS]
(1, 8). En este ultimo caso ya no valen in-
dicadores tradicionales, sino que hay
que incorporar medidas mas sensibles
y especificas, que tengan en cuenta al
propio sujeto: qué es lo que expresan
ellos sobre su salud y su bienestar.

No hay un consenso universal sobre lo
que es la calidad de vida, ya que se
trata de un término subjetivo, propio de
cada persona, con una clara influencia
del entorno donde se vive, algunos au-
tores, como Ferrans y Powers, en 1985
(9], la definen asi: “es una percepcion
individual de bienestar que nace de la
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satisfaccién o insatisfaccion con as-
pectos de la vida que son importantes
para el individuo”. Otra definicion
seria: "es un estado deseado de bien-
estar personal”, este estado debe
entenderse desde diferentes areas o
esferas de conocimiento, y estd in-
fluenciado por factores personales y
ambientales.

Al amparo de todo esto, la calidad de
vida se podria definir a través de una
serie de dimensiones, como reflejamos
en la figura 1 (10-13). Cuando ha-
blamos sdlo de la dimensidn de Salud,
hablamos de calidad de vida referida a
la salud (CVRSJ, y cuando estudiamos
de forma méas amplia el resto de las di-
mensiones, hablamos de calidad de

Figura 1
Dimensiones de la calidad de vida
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vida en general, pero siempre teniendo
en cuenta que la calidad de vida, se de-
fina como se defina, debe aportar datos
sobre (11): bienestar fisico, material,
social, emocional y productivo.

De este modo, la calidad de vida tiene
un rol holistico en la vida de cada indi-
viduo, es decir, no sélo debe tener en
cuenta al propio sujeto, sino que tam-
bién, como sugiere Brown, debe en-
globar a las otras perspectivas, como
las de los padres u otros profesionales
implicados (13]).

En todos los aspectos del sindrome de
Down, tanto los familiares, como los
profesionales y ellos mismos, apuestan
cada vez mas por una forma de vida de

modo auténomo e independiente (7],
pero esto no es facil, como en otros
campos de la discapacidad, estas per-
sonas encuentran, discriminacion, falta
de empleo, etc., aspectos todos ellos
integrantes en la calidad de vida, por lo
que, ante esta situacidon, desde la
Federacion Espanola de Sindrome de
Down (Down Espafal y la Fundacién de
Educacién para la Salud (FUNDADEPS)
del Hospital Clinico San Carlos de
Madrid, con el apoyo de la Fundacion
Sanitas, se decidio realizar un estudio
sobre Salud y calidad de vida, dirigido
hacia el entorno familiar. Dicho estudio
tiene un caracter sociosanitario, y a
continuacién vamos a desarrollar los
principales aspectos del mismo.







Objetivos




Generales

Realizar un estudio sociosanitario
sobre salud y calidad de vida de las per-
sonas con sindrome de Down. Este ob-
jetivo se enmarca dentro de las reco-
mendaciones y directrices de la UE y
del Plan de Accion para personas con
sindrome de Down.

Especificos

Definir los elementos clave para medir
los aspectos sociosanitarios relacio-
nados con la salud y la calidad de vida
de este grupo diana.

Incorporar al estudio la vision, tanto de
la persona con sindrome de Down como
de su entorno familiar, como elemento
clave para conocer, con mayor preci-
sion, la realidad y las condiciones de la
calidad de vida de dicho grupo.

Establecer la calidad de vida relacio-
nada con la salud (CVRS), percibida por
las personas con sindrome de Down 'y
por sus familiares en diferentes CC.AA.

Conocer si las personas con sindrome
de Down tienen necesidad de mayores
adaptacionesy apoyos que les ayuden a
mantener su calidad de vida en niveles
dptimos.

Conseguir que las distintas asocia-
ciones englobadas en Down Espana
participen en el proceso de conoci-
miento de la propia situacion de calidad
de vida de las personas con sindrome
de Down.




Metodologia del estudio




Para cumplir con los objetivos sena-
lados anteriormente se ha desarrollado
un estudio descriptivo transversal de
base poblacional, en personas mayores
de 16 anos con sindrome de Down. La
elaboracién del estudio se ha desarro-
llado segun el siguiente esquema me-
todoldgico:

Diseiio del estudio

Se trata de un estudio observacional
descriptivo.

Universo

Sujetos adultos mayores de 16 anos, re-
sidentes en todas las Comunidades
Autdnomas del &mbito nacional, ins-
critos en cualquiera de las asociaciones
englobadas en Down Espana, con el
diagndstico de sindrome de Down.

Poblacion de estudio

Fueron considerados poblacion de es-
tudio los 868 sujetos con sindrome de
Down que aceptaron participar en el
estudio, y procedentes de asociaciones
englobadas en Down Espana. Fueron

excluidos aquellos pacientes menores
de 16 anos de edad y aquellos sujetos
que rechazaron participar en el
estudio. En el caso de las familias, se
realizaron 709 encuestas a familiares
con personas con SD. Asimismo, se
realizo un estudio piloto a 30 personas
con SD vy a sus familiares de forma si-
multanea, para comprobar la concor-
dancia de dicho instrumento.

Periodo de estudio

El periodo de estudio, asi como el cro-
nograma de trabajo, aparecen resu-
midos en la tabla I.

Procedimiento

ara ello se han disenado dos cues-
tionarios casi idénticos, uno destinado
a las personas con SD y otro desti-
nado a sus familiares (anexos |y I1). EL
diseno de dichos cuestionarios ha
surgido desde el Comité Cientifico de
FUNDADEPS, participando en su
desarrollo un panel de expertos en
dicha materia. Las preguntas tienen
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TABLA 1

Periodo de ejecucion del estudio y cronograma de trabajo

ACCIONES

2009

jun. jul. agos. sept.

PERIODO DE EJECUCION

oct. nov. dic. en. feb. marz. abr. may.

Reuniones

técnicas equipos
FUNDADEPS-DOWN
ESPANA

O O

Seleccion entidades
colaboradoras
(asociaciones Down)

Seleccion del equipo
investigadory de
los Agentes de Zona

Elaboracion y disefio OO
de cuestionarios

Identificacion de e
las muestras (target)

Elaboracion y disefio

de las bases de datos © I
Cumplimentacion

cuestionario O

sobre muestra
(informe diagndstico)

Cumplimentacion
cuestionarios

O O O O

Recogida y explotacién

de cuestionarios

Elaboracion del

informe final
[Congreso Down. Granada.
30 abril-2 mayo 2010)




un formato de respuestas cerradas
dicotomizadas como NO/SI: estd com-
puesto por un total de 115 preguntas
agrupadas en seis dimensiones, que
son las recogidas desde los principios
de la salud internacionaly se refieren
a la autodeterminacidn, la inclusion
soclial, el bienestar laboral, el bien-
estar material, el bienestar emocional
y fisico.

Para dar una mejor dimension al pro-
blema, nosotros lo hemos dividido en
los siguientes apartados:

e Salud y autoestima.

e Habitos saludables.

e Ocio y tiempo libre.

e Recursos personales.

* Recursos sociales y asistenciales.

e Recursos materiales.

e Satisfaccion personal y existencial.

* Recursos econdémicos (sélo para los
que reciben dinero de familiares o tu-
tores).

e Integracion familiar (para los que
viven en familia).
* Recursos educativo-formativos [(para

los que asisten a un centro de forma-
cion).

* Integracion escolar (para los que
asisten a un centro de formacion).

e Actividad ocupacional (s6lo para los
que asisten a un centro ocupacional
no laborall.

e Integracion ocupacional (sélo para
los que asisten a un centro ocupa-
cional no laborall.

e Actividad laboral (sélo para los que
tienen un empleo remunerado).

* Integracion laboral (sélo para los que
tienen un empleo remunerado).

* Recursos econdémicos (sélo para los
que tienen un empleo remunerado).

Ademas, los cuestionarios recogen va-
riables relacionadas con aspectos so-
ciosanitarios que se refieren a la situa-
cién familiar de las personas con
sindrome de Down. Los cuestionarios
se cumplimentaron de forma auto-ad-
ministrada para el caso de las familias,
y de forma auto-administrada con
apoyo para las personas con SD.

Asimismo, se realizé un estudio piloto
a 30 personas con SD y a sus fami-
liares de forma simultdnea, con el fin
de comprobar la fiabilidad y concor-
dancia de dicho instrumento.
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a poblacion de estudio estuvo com-
puesta por 868 personas con SD aten-
didas en los diferentes centros forma-
tivos, ocupacionales y residenciales de
diferentes comunidades auténomas
(CC.AA.). La Federacion Espafiola de
Sindrome de Down (Down Espana) en-
globa a méas de 79 asociaciones provin-
ciales de personas con SD. Dichas aso-
ciaciones son las que mantienen un
contacto directo con las personas con
SD y sus familias. Esta federacion, sin
animo de lucro, la integran personas
con SD, sus familiares y personas soli-
darias.

En este estudio han participado 868
personas con sindrome de Down ma-
yores de 16 anos, que han aceptado
participar de forma voluntaria, y que
fueron contactadas desde las distintas
asociaciones provinciales englobadas
en la citada federacion.

En el caso de las familias, se han ana-
lizado 709 cuestionarios de los fami-
liares de sujetos con sindrome de
Down.

ara el caso del cuestionario destinado
a las personas con SD, senalar que se
trata de un cuestionario auto-adminis-
trado con apoyo, esto es, cumplimen-
tado por los propios sujetos bajo super-
vision de los Agentes de Zona, en caso
de que estos tuvieran dificultades en la
cumplimentacién del mismo; para el
caso del cuestionario destinado a las
familias no fue necesario dicho apoyo.
Todas las personas participantes acep-
taron, mediante un consentimiento, la
recogida de datos contenidos en el
cuestionario.

Analisis estadistico

La respuesta de los participantes fue
introducida en una base de datos
Access y posteriormente analizada
mediante un paquete estadistico SPSS,
version 15. Se calcularon los estadis-
ticos descriptivos de las variables
cuantitativas mediante media y desvia-
cion estandar (DE). Las variables cua-
litativas mediante frecuencia y porcen-
taje. La asociacién entre variables




cualitativas se ha realizado con el test
de ji-cuadrado o prueba exacta de
Fisher, en el caso en que mas de un
25% de los casos esperados fueran
menores de 5, con sus intervalos de
confianza del 95%.

Con el fin de analizar la concordancia
entre los sujetos y familias se ha reali-
zado un estudio de acuerdo absoluto ex-
presado en porcentaje, asi como se ha
calculado el indice de kappa entre los
cuestionarios de sujetos y familiares.






