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Lo primero que debemos de destacar es
la alta participacion de las asociaciones
englobadas en Down Espanay la de sus
afiliados, asi el 78,5% de las asociaciones
convocadas a participar en el estudio han
formado parte en ély que el 51,6% de los
cuestionarios enviados a las personas
con SD fueron contestados, sin lo cual
este estudio no hubiera sido posible
(tabla I1).

Otro aspecto destacable es la participa-
cidn de la casi totalidad de las CC.AA. que
hacen que el estudio haya podido exten-
derse a la casi totalidad del territorio del
Estado espanol.

En cuanto a la edad, en nuestro estudio
es mas amplio en mujeres (54,8%) que
en hombres (45,2%) (Participacion de los
sujetos, familias y asociaciones. Tabla |,
figuras 2y 3), sin embargo, creemos que
esa diferencia no invalida nuestro estudio,
si bien en otros estudios de discapacidad
intelectual se ha realizado en grupos ma-
yores de varones que de mujeres, por
tener éstos una mayor esperanza de vida
(1) no asi en Down.

En cuanto al nivel de estudios, vemos
que mas del 50% de los encuestados han
completado estudios de ESO o PCPI; esto

es un avance considerable sitenemos en
cuenta que en el ano 1999 mas del 50%
de las personas con sindrome de Down
y mayores de 16 anos no sabia leer ni es-
cribir, sin embargo, los datos obtenidos
a través de nuestra muestra nos dan idea
de cdmo ha ido subiendo el nivel educa-
tivo de nuestros participantes.

No obstante, sequimos insistiendo en
que la gran barrera de la integracion de
las personas con sindrome de Down es
la integracion en el sistema educativo or-
dinario, y lograr la inclusion en el sistema
laboral que comentaremos mas ade-
lante.

A continuacion, vamos a abordar los di-
ferentes aspectos referidos a la calidad
de vida de las personas con sindrome de
Down objeto de interés del estudio.

Salud y autoestima

La mayoria de las personas con SD re-
fleren estar contentas con su salud
(94,1%), prestarle atencion (76,8%) y te-
nerla en buen estado (87,9%]), ademas
estan contentas con su imagen corporal
(89,5%) (Salud y autoestima. Tabla IVy
figura 14).
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Habitos saludables

En general, leyendo entre lineas los re-
sultados del estudio, se puede decir
que las personas con SD estudiadas
llevan una vida saludable en cuanto al
descanso y determinados habitos ali-
menticios. Sin embargo, si bien parece
que estas personas tienen una dieta
rica y variada, nos queda la duda
acerca de si su dieta es 0 no, ademas,
una dieta equilibrada. Asi, seria intere-
sante para futuras investigaciones des-
pejar estas dudas. No obstante, en
cuanto a otros habitos saludables,
como son las practicas de actividades
deportivas, el 93% ha declarado ser
usuario de videojuegos y de television,
lo cual, no olvidemos, fommenta un es-
tilo de vida sedentario, y sélo el 59,4%
ha declarado realizar algun tipo de ac-
tividad fisica (Ocio y tiempo libre. Tabla
VI'y figura 16), respetar los horarios y
no picar entre horas. Los datos nos su-
gieren que seria necesario realizar tra-
bajos especificos que incidieran en
estos aspectos (Habitos saludables.
Tabla Vy figura 15). Debemos recordar
que estas personas tienen tendencia al
sobrepeso y que el control de la dieta

resulta fundamental para mejorar su
estado de salud (14).

Ocio y tiempo libre

No se aburreny pasan gran parte de
su tiempo en las asociaciones a las que
estan afiliados, ya que el 78,1% de las
personas con SD asi lo han declarado;
ademas, el 50,8% dice pasar la mayor
parte de su tiempo con otras personas
con SD. La lectura de esto, como se se-
nald en el apartado correspondiente,
nos lleva a la siguiente conclusion: por
un lado, el trabajo que estan haciendo
las asociaciones con estas personas no
solo es relevante, sino que resulta im-
prescindible para la mayoria de ellas.
Por tanto, se debe sequir apoyando a
las asociaciones, pero sin dejar de
prestar atencién a las posibles conse-
cuencias negativas que el “proteccio-
nismo excesivo™ conlleva en lo que a
convivencia segregada se refiere. Al
menos, si lo que se pretende desde
éstas iniciativas y otras como ésta es el
logro real de la integracion social de las
personas con SD (Ocio y tiempo libre.
Tabla Vly figura 16).




Los aspectos referidos al ejercicio fi-
sico son muy importantes, ya que,
como han observado otros autores (16),
es basico con el fin de disminuir el in-
dice de masa corporal, que en muchas
de estas personas esta elevado, y asi
conseguir mejorar su estado de salud
(15-17).

Recursos personales

En la esfera de los recursos perso-
nales, al contrario de lo que seria es-
perable en poblacion con discapacidad
intelectual, los resultados obtenidos
nos sugieren que las personas con SD
estudiadas tienen recursos suficientes
para afrontar con relativo éxito su vida
cotidiana, aunque en ciertos aspectos
carecen de autonomia suficiente y auin
precisan de la ayuda de terceros. Asi,
declaran saber pedir ayuda en caso de
necesitarlo (75%)], conseguir lo que
quieren con esfuerzo (79,1%], pedir
disculpas cuando se equivocan
(85,9%), llevarse bien con los cono-
cidos (93,3%) y sentirse entendidos
cuando expresan sus ideas (72,7%).
Mientras tanto hay un 53,6% que de-

clara no saber hacer una denuncia en
comisaria, no tomar sus propias deci-
siones un 47,8%, y un 51,2% no hace
sus propias compras (Recursos per-
sonales. Tabla Vll'y figura 17).

Recursos sociales y
asistenciales

Parece que los recursos sociales y
asistenciales con los que cuentan las
personas con SD estudiadas, al menos
de forma percibida, son aceptables en
la mayoria de los casos. De tal manera
que un 80,2% declara tener amigos, un
93,1%, cuando pide ayuda la en-
cuentra, un 85,3% estd satisfecho con
los médicos y la asistencia sanitaria
que recibe, y un 79,8% cuenta con su-
ficientes recursos sociales en su loca-
lidad de residencia. En este sentido no
se han encontrado déficits relevantes
que sugieran mejoras en el futuro. Asi
podemos concluir que la mayoria de
las personas con SD participantes en
el estudio admiten tener una buena
red social de amigos, estar satisfechos
con lo que tienen y reciben por parte
de éstos, ademas de estar contentos




Salud y calidad de vida

desde la discapacidad intelectual (sindrome de Down)

con la asistencia sanitaria recibida
(Recursos sociales y asistenciales.
Tabla X'y figura 18].

Recursos materiales

En la esfera de lo material, la mayoria
de las personas con SD estudiadas de-
claran tener suficientes recursos ma-
teriales (78,5%), estar contentas con las
cosas que tienen (96,1%) y el lugar
donde viven lo encuentran confortable
(93,1%) (Recursos materiales. Tabla Xy
figura 19).

Satisfaccion personal y
existencial

La mayoria declaran no estar preocu-
pados, estar orgullosos de si mismos
y estar contentos y satisfechos con
todo lo que tienen a su alrededor. Si
bien les preocupa la soledad y el des-
amparo que supondria la pérdida en
el futuro de sus padres o tutores; no
obstante, en este estudio no queda
claro si la preocupacion estd mediada
por otros factores, como la depen-
dencia econdmica y de sustento que

de éstos [padres y tutores] tienen la
mayoria de las personas con SD estu-
diadas [no olvidemos que del total de
la muestra sélo un 27% declara tener
un empleo remunerado, lo cual nos
sugiere que la autonomia e indepen-
dencia econdmica no es una realidad
para una gran mayoria de este
colectivo] [(Aspectos sociodemo-
graficos. Tabla Il y figura 12], o por
otras causas menos tangibles, como
puede ser el miedo a la pérdida de un
ser querido. Ademas, la gran mayoria
se declaran alegres y de buen humor.
(Satisfaccidon personal y existencial.
Tabla Xl 'y figura 20J.

Recursos economicos

La mayoria de las personas con SD par-
ticipantes estan satisfechas con el dinero
que recibeny con lo que tienen. De tal
modo que un 86% esta satisfecho con los
recursos economicos que se les asignan
y son ahorradores un 72,2%. Ademas, un
58,8% declara que puede comprar lo que
necesita, y decidir en qué gastar su di-
nero un 59,2% (Recursos econdmicos.
Tabla Xll'y figura 21).




Integracion familiar

Si tenemos en cuenta que el 95,3% de
las personas con SD que han partici-
pado en el estudio viven en familia
(Aspectos sociodemograficos. Tabla |l
y figura 10), la lectura que hagamos de
los resultados obtenidos en esta area
ha de ser positiva. De tal manera que
los resultados nos dicen que las
personas con SD se encuentran per-
fectamente integradas en el seno de
sus familias, se sienten apoyadas y pro-
tegidas, no perciben ser tratadas de
forma diferente a los deméas miembros
de su familia, son admitidas en el en-
torno familiar y estan socializadas
como el resto de los miembros de la fa-
milia [Integracién familiar (viven en fa-
milia). Tabla Xl y figura 22].

Recursos
educativo-formativos
e integracion escolar

En términos generales, el colectivo ob-
jeto de interés de este estudio esta sa-
tisfecho en gran medida con el centro de
formacion al que acude, le gusta y va-
lora lo que alli hace, esta motivado para

aprendery no refiere problemas de in-
tegracién. Asi, la mayoria de las per-
sonas con SD que asisten a un centro de
formacion esta contenta con sus resul-
tados académicos un 82,5%, valora lo
que aprende un 90,3% y le gusta ir a la
escuela un 87,1%. Si bien reconoce pro-
blemas de concentracion el 55,4%,
nuestro estudio no aclara si estos pro-
blemas estan mediados o no por la
propia discapacidad intelectual o por
otros factores, lo cual seria interesante
tenerlo en cuenta en futuras lineas de
investigacion (Centros de formacion.
Tablas XIVy XV, figuras 23y 24).

Sin embargo, tomando con cautela
estos resultados, y en la linea de lo re-
ferido parrafos atras acerca de la convi-
vencia segregada, desde el punto de
vista de la educacidén inclusiva habria
que favorecer en la medida de lo posible
la consecucidn real de ésta. Esto es, nos
consta que los centros de formacion a
los que acuden la mayoria de las per-
sonas con SD estan fuera del circuito
curricular estdndar de la poblacién ge-
neral, o lo que es lo mismo, la mayoria
de las personas con SD se ven obligadas
a acudir a los centros de formacion al-
ternativos, en lugar de acudir, como el
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resto de las personas, a la escuela, al
instituto, a los centros de formacién pro-
fesionaly, en su caso, a la universidad.
Con esto queremos senalar que, si bien
los datos de integracion escolar obte-
nidos nos sugieren que no hay pro-
blemas, seria interesante ver si ha-
llamos los mismos resultados para los
casos de personas con SD que acuden
y disfrutan de los centros educativos a
los que acude la poblacion general
(aquellas personas con SD que se bene-
fician de la educacion inclusival.

Actividad ocupacional

Estan satisfechos con los centros
ocupacionales a los que estan vincu-
lados y con las actividades que alli se
realizan: también se muestran moti-
vados y bien integrados (Centros ocu-
pacionales no laborales. Tablas XVl y
XVII, figuras 25y 26).

Empleo en empresa
ordinaria

Los que tienen empleo estan satisfe-
chos de su actividad laboral y el dinero

que reciben por ello. A resaltar
ademas la importancia de los centros
especiales de empleo para la gran
mayoria de estas personas (Empleo
remunerado en empresa ordinaria.
Tablas XVIII, XIX'y XX, figuras 27, 28 y
29).

También debemos de senalar que, si
bien es cierto que se han obtenido al-
gunas diferencias significativas en
cuanto al sexo respecto de algunos de
los items recogidos en los cuestiona-
rios, estas diferencias encontradas en
su mayoria no hacen mas que con-
firmar que el colectivo al que nos
hemos dirigido en este estudio, a pesar
de su idiosincrasia particular, no se
aleja demasiado de la poblacién ge-
neral. Por ejemplo, es comun que la
poblacidn femenina con sindrome de
Down se preocupe mas por su imagen
corporal y muestre menos satisfaccion
ante la misma que los varones. En
cuanto al esfuerzo, aprendizaje y capa-
cidad de concentracion, son méas exi-
gentes consigo mismas ellas que ellos.
Ademas, en cuanto a determinados ha-
bitos alimenticios, las mujeres de-
claran ser mas respetuosas con los ho-
rarios que los varones. Sin embargo, en




cuanto a la predisposicion y practica de
actividad deportiva, encontramos que
el sexo masculino de este colectivo
ofrece resultados mas prometedores
que el colectivo femenino.

Por dltimo, en general podemos con-
cluir que los resultados del estudio
apuntan a que ambas perspectivas es-
tudiadas, la de las personas con SD vy la
de sus familiares, al respecto de la ca-
lidad de vida de los primeros, no di-
fleren demasiado y perciben su calidad
de vida de la misma manera, como se
desprende de los estudios de concor-
dancia realizados, donde se concluye
que las personas con SD espanolas 'y
sus familiares estan satisfechas con la
calidad de vida de aquéllas.

Concordancia de los sujetos
con sus familiares

Se han obtenido buenos indices de con-
cordancia en la mayoria de las areas de
interés estudiadas:; teniendo en cuenta
que cualquier valor del indice kappa su-
perior a 0,60 se considera positivo;
vemos que las areas del ocio y tiempo
libre, salud y autoestima y habitos sa-

ludables obtienen indices por debajo de
0,60, que nos dan una idea de un menor
acuerdo entre familias y sujetos y que
habria que profundizar mas adelante
por grupos etarios.

No obstante, y para concluir, decir que,
al amparo de estos resultados, hay
mucho por hacer todavia; esto es, pa-
rece que, si bien es cierto que las per-
sonas con SD son personas que estan
contentas, alegres y satisfechas en ge-
neral consigo mismas, con todo lo que
recibeny tienen, no es menos cierto que
todavia se les puede dar mas y pueden
exigir mas de la sociedad en la que
viven, e incluso de si mismas. Por ello,
al menos en lo que a educacion inclu-
siva y poblacion activa de este colectivo
se refiere (ambos aspectos creemos es-
trechamente ligados), se requiere un
enfoque mucho mas exigente que in-
tegre recursos desde distintos sistemas
de atencion y que permita activar, al
méaximo, las potencialidades de estas
personas, de sus familias y de la comu-
nidad. De tal manera que en el futuro se
pueda apostar con mayor seguridad por
el progreso y el desarrollo libre de las
personas con sindrome de Down en
Espana.
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Anexos

ANEXO I
Cuestionario de calidad de vida de
las personas con sindrome de Down (Familiares)
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Salud y calidad de vida
desde la discapacidad intelectual (sindrome de Down)

ANEXO II
Cuestionario de calidad de vida de las
personas con sindrome de Down

CUESTIONARIO DE CALIDAD DE VIDA DE LAS PERSONAS
CON SINDROME DE DOWN
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Salud y calidad de vida
desde la discapacidad intelectual (sindrome de Down)
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Salud y calidad de vida

desde la discapacidad intelectual (sindrome de Down)
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CC.AA. Comunidades Auténomas

CFGM Ciclo Formativo de Grado Medio

CFGS Ciclo Formativo de Grado Superior

CVRS Calidad de vida referida a la salud

DE Desviacién estandar

ESO Educacion Secundaria Obligatoria
FUNDADEPS Fundacion de Educacion para la Salud
IC Intervalo de confianza

IN'S No significativo

IS /NC No sabe/No contesta

PCPI Programa de Cualificacion e Iniciacion Profesional
RIC Rango intercuartilico

SD Sindrome de Down

UE Union Europea

V'S Versus





