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Introduccién

La pandemia producida por la COVID-19 ha
supuesto un gran impacto en la vida de todas las
personas. La incertidumbre sobre la enfermedad,
especialmente en los primeros meses, la preocupa-
cién por la salud, el distanciamiento con nuestros
seres queridos, la preocupacién por el empleo o la
situacién econémica.

La pandemia de COVID-19 ha traido consigo medi-
das de salud publica sin precedentes con el obje-
tivo de prevenir la propagacién del virus. Ademds de
medidas de prevenciéon como el uso de mascarillas
o la distancia fisica, hemos vivido situaciones como
el confinamiento en los hogares, el cierre de colegios,
la paralizacién de ciertos sectores de empleo vy el
cierre de servicios, entre otras circunstancias, que
son ejemplos de factores estresantes que hemos
tenido que afrontar. Nos hemos enfrentado a cam-
bios en nuestros hdbitos, costumbres y rutinas, asi
como en nuestras relaciones interpersonales. Todos
estos hechos han sido repentinos e inesperados, lo
que ha supuesto una dificultad afadida en el afron-
tamiento de la situacién, produciéndose adaptacio-
nes muy diferentes entre las personas.

Todo esto ha tenido y tiene grandes repercusiones en
nuestra salud mental. La pérdida de hdbitos y ruti-
nas y el estrés psicosocial son los dos factores que
afectan en mayor medida al bienestar fisico y psi-
colégico, segin el primer estudio que analizé el
impacto psicolégico de la cuarentena en China
(Wang, Pan et al., 2020).

Las personas con sindrome de Down se han visto
afectadas de una manera muy evidente por las (difi-
cultades) derivadas de la pandemia. Ademds de las
circunstancias anteriormente mencionadas, el cie-
rre o limitaciones de los servicios a los que acudian

ha supuesto para ellas un factor negativo anadido.
De hecho, en el debate acerca de las medidas que
era necesario adoptar debido a la pandemia, no se
previé la provisién de apoyos a las personas con
discapacidad (EASPD, 2020).

Ademds, han tenido que realizar cambios en sus
rutinas muy repentinos, para lo que no estaban pre-
paradas, afectando también a las relaciones socia-
les que mantienen.

Alo largo de la pandemia habrd personas que hayan
descubierto capacidades que hasta ahora no cono-
cian, por ejemplo aquellas relacionadas con la adap-
tacién a nuevas situaciones, o que hayan desarro-
llado nuevas habilidades.

Para conocer en profundidad cémo ha afectado la
pandemia a las personas con sindrome de Down,
lanzamos un cuestionario en el mes de abril de 2021.
A través de esta herramienta, podemos conocer la
respuesta y la adaptacién de las personas con sin-
drome de Down a esta situacién y cudles son las
consecuencias sociales y psicoldgicas derivadas de
ella. Se ha recogido la valoracién de las personas con
sindrome de Down sobre diferentes éreas para obte-
ner la méxima informacién posible que nos permita
conocer directamente cémo han vivido esta situa-
cién.

En algunas preguntas del cuestionario, considera-
mos importante diferenciar entre los meses de con-
finamiento y el resto de la pandemia, por ejemplo
en aquellas relacionadas con los hébitos y las emo-
ciones. De esta forma podemos comprobar si hay
diferencias entre los meses de confinamiento més
estricto y los meses en los que las restricciones eran
menores.
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Cuestionario

El cuestionario se dirigié especificamente a las per-
sonas con sindrome de Down para que respondie-
ran ellas mismas, con apoyo en caso de ser nece-
sario. Las respuestas se recogieron entre el 15 de
abril y el 26 de mayo de 2021. Participaron un total
de 340 personas, aunque no todas han respondido
a todas las preguntas.

El cuestionario consta de siete secciones diferentes,
en funcién del tema que se aborda en cada una de
ellas:

Caracteristicas demogréficas
COVID-19

En casa durante la pandemia
Cémo te has sentido

Trabajo

Estudios

Ocio

En algunas preguntas del cuestionario, consideramos
importante diferenciar entre las consecuencias deri-
vadas se los meses de confinamiento y las que se
correspondian con la pandemia en su totalidad, por
ejemplo en aquellas relacionadas con los habitos y
las emociones. De esta forma podemos comprobar
si hay diferencias entre los meses de confinamiento
mds estricto y los meses en los que las restricciones
eran menores.

A continuacién se detallan los resultados obtenidos
en el cuestionario.

A) Caracteristicas demogrdaficas

De las 340 personas que participaron en el cues-
tionario, el 48,2% eran mujeresy el 51,8 % hombres.

48,2% Mujer

51,8% Hombre

El 43,53% tienen entre 20 y 29 afios, siendo el grupo
de edad con mayor participacién, seguido del grupo
de entre 30 y 39 anos que representan el 31,18% de
las personas participantes.

EDAD PARTICIPANTES

Menores de 20 51
20-29 148
30-39 106
40-49 30
Mayores de 50 4
(en blanco) 1
Total general 340
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Cuestionario

El 98,2% de las personas participantes viven en 1,8% Vivo fuera de Espafia
Espana.

Solo 6 de ellas viven en ofros paises.

98,2% Vivo en Espana

Los participantes provienen de diferentes partes de
Espafa, habiendo participantes précticamente de
todas las comunidades auténomas. El 13% procede
de Cédiz, el 10,57% son de Huesca y el 8,8% son de
Pontevedra, siendo las provincias con mayor nGmero
de participantes
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Cuestionario

B) COVID-19

Se realizé una pregunta abierta para conocer qué
saben del coronavirus y obtener una respuesta per-
sonal con sus propias palabras. Las respuestas se
han categorizado cualitativamente en funcién de las
referencias expresadas en ellas. La mayoria de las
respuestas hacen referencia a que se trata de una
enfermedad (24%) o un virus (46%), contagiosa o
peligrosa. El 14% de las respuestas hacen referen-
cia a las medidas sanitarias. Otras respuestas men-
cionan la pandemia, hacen referencias a la muerte
o se refieren al coronavirus como “bicho”.

La mayoria de las personas con sindrome de Down
se mantienen informadas sobre el coronavirus y la
pandemia a través de la televisién (71,6%) y de su
familia (68,7%). Las asociaciones también son una

Por mi familia
Por mis amigas y amigos
Por la asociacion

Por la television

Por las redes sociales
(Facebook, Instagram...)

0 50 100

La mayoria de las personas creen que estan sufi-
cientemente informadas a cerca de la COVID-19
(65,9%). Un 21% afirman que saben algo pero no
demasiado y més de un 12% indican no tener sufi-
ciente informacién sobre el coronavirus.

71 (21,2%)

72 (21,5%)

CATEGORIAS TOTAL

Enfermedad 77
Virus 148
Bicho 20
Muerte 16
Medidas 45
Pandemia 11
No sé 5

322

fuente de informacién importante para las perso-
nas con sindrome de Down (46%). En menor por-
centaje se mantienen informadas a través de sus
amigos y amigas (21%) y de las redes sociales (25%).

230 (68,7%)

154 (46%)

240 (71,6%)

150 200 250

21,9% Sé algo del coronavirus
pero no mucho

12,3% No, no sé mucho
sobre el coronavirus

65,9% Si
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Cuestionario

Hay un alto porcentaje de personas (37,5%) que
actualmente tienen miedo al coronavirus. Un 44,6%
indican que no tienen miedo, pero sf cuidado.

Més del 94% de las personas con sindrome de Down
cumplen siempre las medidas de prevencién, como
el uso de mascarilla, el lavado de manos y mante-
ner la distancia de seguridad.

La Ultima pregunta especifica sobre la COVID-19
hace referencia a la vacunacién, para conocer lo
que las personas con sindrome de Down saben
acerca de la vacuna contra la COVID-19. Del mismo
modo que en la primera pregunta, se realizé una
pregunta abierta para recoger toda la informacién
posible. Muchas respuestas se refieren a que es el
medio para acabar con el virus. Otras hacen refe-
rencia a que la vacuna sirve para prevenir y no con-
tagiarse. También son muchas las personas que indi-
can la necesidad de ponerse la vacuna y de que se
trata de una inyeccidén o un pinchazo. Algunas res-
puestas hacen referencia a las diferentes vacunas
que hay disponibles.

44,6% No tengo miedo,
pero tengo cuidado

0,5% Me da igual
el coronavirus

37,5% Si,
13,4% Al principio tengo miedo

si tenia miedo, pero ya no

94,3% Si, siempre

5% A veces

0,7% No las cumplo

Aunque las respuestas a esta pregunta son muy
diversas y tienen diferentes enfoques, en general
saben que la vacuna es buena, que hay que ponér-
selay que sirve para acabar con el virus. No obstante,
las respuestas no son tan claras como en la primera
pregunta de la seccién, lo que dificulta la categori-
zacién de algunas de las respuestas. Muchas son
respuestas de tipo personal o apenas contienen infor-
macioén.

CATEGORIAS TOTAL

Virus, Bicho, COVID 75
Buena, no contagiarse, prevenir 73
Ponérsela 61
Inyecciéon 25
Efectos secundarios 11
Varias vacunas 17
No sé 8
Otros 46

316
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Cuestionario

COMO TE HAS SENTIDO

Esta serie de preguntas nos permiten acercarnos al
estado emocional de las personas con sindrome de
Down que han respondido al cuestionario. En estas
preguntas diferenciamos entre dos situaciones: los
meses de confinamiento y el momento presente.
De esta manera podemos comparar ambas situa-
ciones y observar si existen diferencias en las res-
puestas.

En el confinamiento

0,
56,3% No 19% A veces

24,7% Si

El 44,4% de los j6venes y adultos con sindrome de
Down se han sentido tristes durante el confina-
miento. Este porcentaje cae al 15,2% cuando se

En el confinamiento

0,
30,3% No 25,2% A veces

44,4% Si

Cerca de un 25% de las personas que han respon-
dido al cuestionario se han sentido solas durante
los meses de confinamiento, porcentaje que asciende
al 44% si incluimos a las personas que se han sen-
tido solas en alguna ocasién. El sentimiento de sole-
dad desciende al 13,3% cuando se pregunta por el
momento presente (27,5% si incluimos a las perso-
nas que se sienten solas en alguna ocasién). Esto
constata el marcado efecto del confinamiento en el
sentimiento de soledad.

En el presente

0y
72,6% No 14,2% A veces

13,3% Si

pregunta por el momento presente. De nuevo, se
observa el efecto del confinamiento en el senti-
miento de tristeza.

En el presente

0,
62,7% No 22,1% A veces

15,2% Si
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Cuestionario

El porcentaje de personas con sindrome de Down
que se han sentido alegres durante el confinamiento
es del 38,7%. El 30,5% afirman no haberse sentido
alegres en este periodo. Este porcentaje cae en
picado al preguntar por el momento presente,

En el confinamiento

0,
30,5% No 30,8% A veces

38,7% Si

Uno de los aspectos que marcaron los meses de con-
finamiento fue el cambio en nuestra rutina. En el caso
de las personas con sindrome de Down, dejaron de
acudir a las entidades, a su centro de formacién y en
ocasiones al trabajo, ademds de dejar de realizar
actividades de ocio fuera de casa. Al ser pregunta-
das por este aspecto, casi el 68% afirman que se acos-
tumbraron al cambio, aunque al 40,6% al principio les
parecié costoso. Un 32% indican que se sintieron mal
con este cambio y les costé afrontarlo.

En los meses de confinamiento, un 38,3% sefala
haber sentido desgana y falta de interés en hacer acti-
vidades.

cuando sélo el 6,6% responden que no se sienten
alegres, frente a un 73,5% que responden afirma-
tivamente. La alegria es el sentimiento en el que
podemos apreciar una mayor diferencia entre el
confinamiento y el momento presente.

En el presente
6,6% A veces

73,5% No
19,9% A veces

40,6% Al principio mal,
pero luego me
acostumbré

27,3% Bien no me costé
cambiar la rutina

32,1% Mal, me costé
ambiar la rutina

37,7% No 24% A veces

38,3% Si

DOWN ESPAKIA. CONSECUENCIAS PSICOSOCIALES DE LA PANDEMIA DE COVID-19 EN ADULTOS CON SINDROME DE DOWN -



Cuestionario

La mayoria de las personas con sindrome de Down 14,2% No, estoy
tranquilo

(72,3%) se han preocupado por la salud de sus fami-

. . . 0,

liares y amigos durante la pandemia. 13% Solo me he
procupado por algunas

personas que tenian

problemas de salud

72,8% Si, mucho

0 .
El 88,6 % de las personas con sindrome de Down 88,6% Si
afirman echar de menos a familiares y amigos a los
que hace tiempo que no ven.

5% No

6,4% A veces

El 37,7% tienen algun familiar o allegado que ha 62,3% No

fallecido desde que comenzé la pandemia.

37,7% Si
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Cuestionario

D) EN CASA DURANTE LA PANDEMIA

El objetivo de esta serie de preguntas es ahondar en
cémo se ha vivido el confinamiento en el lugar de
residencia (la convivencia, los hdbitos...) y si existen
diferencias con respecto al momento presente.

El 94% de las personas con sindrome de Down viven
en casa con su familia.

El 80,8% creen que, desde que comenzé la pandemia,
la convivencia ha sido buena. Sélo un 5,4% creen
que no lo ha sido.

En su mayoria, las personas con sindrome de Down
suelen salir a la calle actualmente, ya sea por ocio, tra-
bajo o estudios, entre otros. El 54,6% aofirma salir a la
calle menos que antes de la pandemia. Hay un 9,6%
de personas que indican que apenas salen de casa.

94% Vivo en casa
con mi familia

6% Vivo en un piso
compartido

5,4% No
80,8% Si

13,8% A veces

35,8% Salgo a la calle
lo mismo que antes,
pero con cuidado
54,6% Si que salgo
a la calle, pero
menos que antes

9,6% Casi no
salgo de casa

DOWN ESPAKIA. CONSECUENCIAS PSICOSOCIALES DE LA PANDEMIA DE COVID-19 EN ADULTOS CON SINDROME DE DOWN -



Cuestionario

Las personas con sindrome de Down mantuvieron
sus hdbitos de higiene durante el confinamiento
(66,3%). De ellas, un 39% incorporaron ademds a
sus rutinas el hdbito de lavarse las manos a menudo.
Un 21,2% afirma cuidar su higiene incluso més que

antes del confinamiento. Cerca del 60% de las per-
sonas con sindrome de Down ha incorporado el hébito
de lavarse las manos a menudo a su rutina de higiene
diaria tras el confinamiento.

En el confinamiento

39,1% Me lavaba las manos més que antes.
El resto de las cosas las hacia igual

27,2% No, en el confinamiento
lo hacia todo igual que antes

12,5% Si, en el confinamiento me aseaba
menos que antes

21,2% Si, en el confinamiento me aseaba
mds que antes

En el presente

59,9% Me lavo las manos mas a menudo.
El resto de cosas las hago igual que antes

Con respecto a los hdbitos de suefio, un amplio por-
centaje (48,5%) refiere haber dormido més horas
durante el confinamiento. No obstante, esta tenden-

19,6% Lo hago todo igual que
antes de la pandemia

4,8% Me aseo menos que antes de
la pandemia

15,7% Me aseo mas que antes de
la pandemia

cia remite cuando preguntamos por el momento pre-
sente, donde parece que los hdbitos de suefio se estdn
recuperando.

En el confinamiento

48,5% Si, en el confinamiento
dormia mds horas que antes

35,5% No, eran iguales que antes
del confinamiento

16% Si, en el confinamiento
dormia menos horas que antes
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En el presente

53,2% Duermo igual que antes
de la pandemia

18,4% Duermo menos que
antes de la pandemia

28,4% Duermo mds que
antes de la pandemia

¢

Preguntados por la alimentacién, gran parte de las per- comido més en ese periodo (39,6%). Como en el
sonas con sindrome de Down han mantenido sus caso de los hdbitos de suefio, esta tendencia comienza
hdbitos alimenticios durante el confinamiento (48%), a remitir en el momento presente.

aunque un porcentaje significativo refiere haber

En el confinamiento

48% No, en el confinamiento
comia lo mismo que antes

12,3% Si, en el confinamiento
comia menos que antes

39,6% Si, en el confinamiento
comia mds que antes

(«

En el presente

59,8% Como igual que antes
de la pandemia

17,2% Como menos que antes
de la pandemia

23% Como mds que antes
de la pandemia

3
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Cuestionario

La mayoria de las personas con sindrome de Down incluso mds que antes. El porcentaje de personas que

(83,8%) colaboré en las tareas del hogar durante el colaboran en casa en el momento presente es muy
confinamiento. Un amplio porcentaje (47,6%) lo hizo similar (82%).

En el confinamiento

36,2% Si, ayudaba lo mismo que antes 11,4% No ayudaba casi nunca

4,8% Si, pero en el confinamiento
ayudaba menos que antes 47,6% Si, en el confinamiento ayudaba
mds que antes

En el presente
47,4% Si, ayudo lo mismo que antes
de la pandemia

8,7% No ayudaba casi nunca

34,5% Si, ayudo mds que antes
de la pandemia

9,3% Si, pero ayudo menos que
antes de la pandemia

El 68% ha aprendido a hacer tareas del hogar nue-
vas, principalmente cocinar (42%) y limpiar (30%).

31,9% No

-Cocinar (42%)

68,1% Si -Limpiar (30%)

—
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Cuestionario

El objetivo de esta seccidn es analizar la situacién
laboral de las personas con sindrome de Down y
especificamente cémo ha influido la pandemia en
ella.

Cerca del 40% de las personas con sindrome de Down
trabajaban antes de la pandemia.

Ese 40% de personas que estaban trabajando, han
vivido situaciones muy diferentes con respecto a su
trabajo durante la pandemia.

18,2% Si, ahora mismo estoy en ERTE

30,3% Si, he pasado por un ERTE
pero ya estoy trabajando

Entre las personas que no trabajaban durante la pan-
demiay aquellas a las que despidieron o su contrato
finalizé, solo un 7,3 % ha encontrado trabajo durante
la pandemia. Un alto porcentaje (46,8) no ha bus-
cado trabajo porque ha dedicado este tiempo a
ampliar su formacién.

60,4% No

39,6% Si

El 33% ha mantenido su trabajo, mientras que el
48,5% ha pasado por un ERTE en algdn momento
de la pandemia. El 18% refiere que les despidieron o
finalizé su contrato.

33,3% No, he mantenido mi trabajo

18,2% Si, Se me acabé el contrato
o me despidieron

46,8% No he buscado
trabajo porque estoy
estudiando

7,3% Si

45,9% No he
encontrado trabajo
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Cuestionario

Através de las preguntas de esta seccién tratamos
de conocer cudl es la situacién de las personas con
sindrome de Down a nivel formativo y si se ha visto
afectada por la pandemia.

El 76% de las personas con sindrome de Down esta-
ban estudiando antes de la pandemia. El 35,5% lo
hacia en los programas de formacién de las asocia-
ciones, el 25,4% en un centro educativo y el 15,2% acu-
dia a formacién laboral.

La mayoria de ellas continué su formacién desde casa
de manera online.

El porcentaje de personas que estudian en el momento
presente es practicamente el mismo (76,5%), aunque
ha aumentado el nUmero de personas que realizan for-
macién en las asociaciones y formacién laboral, dis-
minuyendo el nimero de aquellas que acuden a un
centro educativo.

35,5% Si, hacia formacién
continua en la asociacién

23,9% No

25,4% Si, iba a un

15,2% Si, hacia una .
centro educativo

formacién laboral

20,1% No

67,4% Si

12,6% No estaba
estudiando

39,3% Si, hago formacién
continua en la asociacién
23,5% No

20,2% Si, voy a un

17% Si, hago centro educativo

formacioén laboral
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Cuestionario

G) OCIO

La ¢ltima seccién recoge las preguntas relativas al
ocio para conocer cémo pasan el tiempo libre las
personas con sindrome de Down y si sus hdbitos
de ocio han cambiado durante la pandemia.

El 84,3 % de las personas con sindrome de Down
realizaban ejercicio fisico o deporte antes de la
pandemia. De ellas, el 68,5% lo hacian todas las
semanas.

Antes de la pandemia

15,8% Si, alguna
vez al mes

15,8% No, casi nunca

68,5% Si, todas
las semanas

Durante los meses del confinamiento, el porcentaje
de personas que realizaban ejercicio o deporte dis-
minuy6 aunque no de forma significativa (79,5 %),
aunque el porcentaje de personas que hacia ejerci-
cio cada semana se redujo (54%). Actualmente, ha
aumentado el nimero de personas que realizan
ejercicio semanalmente, acercdndose a los valores
previos a la pandemia.

Durante el confinamiento

25,3% Si, alguna
vez al mes

20,5% No, no lo hice

54,2% Si, todas
las semanas

En el presente

19,1% Si, alguna
vez al mes

20,3% No, casi nunca

60,6% Si, todas
las semanas
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Cuestionario

Durante los meses de confinamiento, las personas
con sindrome de Down dedicaban su tiempo libre
principalmente a ver la televisién o videos en inter-

net (80,4%) y escuchar musica (77,7%). Destacan
también actividades como dibujar o escribir (51,5%)
y hacer deporte (50,3%).

Ver la TV o video... 270 (80,4%)
Jugar en el ordenador... 117 (34,8%)
Dibujar o escribir 173 (51,5%)
Leer 148 (44%)
Escuchar musica 261 (77,7%)
Hacer deporte 169 (50,3%)
Hacer manualidades 85 (25,3%)
Actividades en familia 167 (49,7%)
0 50 100 150 200 250 300
El 37% ha aprendido alguna aficién nueva. Las mas 62,1% No
comunes son cocinar (14%), jugar a juegos de mesa
(13%) y bailar y escuchar musica (13%).
37,9% Si
-Cocinar (14%)
-Juegos de mesa (13%)
-Bailar y escuchar musica (13%)
La mayoria de las personas con sindrome de Down no
62,8% No

se aburre en su tiempo libre, aunque un 17,3% indica
que si.

19,9% A veces

17,3% Si
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Cuestionario

Al preguntar dénde pasan mayoritariamente su
tiempo libre, un 55,5% indica que suele pasar més
tiempo en casa. Ademds un 32% indica que aun-
que realizan actividades fuera de casa, lo hacen
menos que antes de la pandemia.

Cerca de un 19% de las personas con sindrome de
Down tienen miedo a salir a la calle. Un 30,3% indi-
can que ya no les da miedo, pero anteriormente si.

La mayoria de las personas con sindrome de Down
(76,6%) estuvieron en contacto con sus amigos y
seres queridos aunque no se vieran en persona
durante el confinamiento. Ademds, un 17,4% esta-
ban en contacto a través de las actividades que orga-
nizaba su asociacién.

El 82,5% de las personas con sindrome de Down
ven a sus amigos y amigas de vez en cuando, aun-
que un 46,4% indican que se ven menos que antes.
El 17,5% de las personas con sindrome de Down
No ve a sus amigos y amigas casi nunca.

12,9% Hago muchas
actividades fuera de casa

32% Hago actividades fuera
de casa, pero menos que
antes

55,1% Suelo estar mas
tiempo en casa

30,3% Al principio si
pero ya no.

50,8% No

18,9% Si

17,4% Si, pero solo en
las actividades que hacia
la asociacion.

76,6% Si, hablabamos por
teléfono, por Whatsapp o
por videollamada.

6% No, no podia
hablar con ellos.

17,4% No nos vemos

46,4% Si, pero nos vemos
casi nunca

menos que antes de la
pandemia

36,1% Si, nos vemos
igual que antes de la
pandemia, pero
cumpliendo las medidas
de proteccion
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Cuestionario

Las herramientas digitales y tecnologias de la infor- 87,7%Si
macién y comunicacién han jugado un papel muy
importante durante la pandemia. Por ese motivo,
hemos incluido una serie de preguntas sobre ellas.

4,2% No

8,1% La comparto

El 96% de las personas con sindrome de Down tie- con mi familia

nen un ordenador o Tablet en casa.

El 83% ha aprendido a utilizar herramientas digita-
les durante la pandemia, ya sea para hablar y man-
tener el contacto con amigos y familiares, para estu-
diar o trabajar desde casa o en sus ratos de ocio.

82,9% Si 17,1% No

30,4% Al principio fue

De ellos, un 54,3% encuentra fdcil utilizar las herra- dificil aprender, pero
mientas digitales. Un 30,4% considera que fue com- ;g{czl;% Me parecg ahora es facil
plicado aprender, pero ya estdn familiarizados con

SU UsO.

54,3% Me parece facil

26,2% Al principio con
apoyo, pero después lo
hago solo

El 68,7% utilizan las herramientas digitales solos,
aunque el 26,2 de ellos necesitaron apoyo al prin-  31,3% Con apoyo
cipio.

42,5% Solo
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Andlisis y recomendaciones

Las personas con sindrome de Down han demos-
trado que, en una situacién de crisis como es la pan-
demiaq, tienen una muy buena capacidad de adap-
tacién. En general, no han planteado problemas y
no han estado mal en sus casas durante el confina-
miento. Casi en su totalidad, cumplen con las medi-
das de prevencién sin problemas y se adaptaron
bien a las nuevas rutinas durante el confinamiento.
Han cumplido las normas y han aprendido cosas
nuevas, como a realizar nuevas tareas del hogar.

También han aprendido a manejar diferentes herra-
mientas digitales y han adquirido conocimientos en
informética, lo que les ha permitido continuar con sus
actividades formativas y, lo que es mds importante,
mantener el contacto de manera telemdatica con
familiares y amigos.

La mitad de los j6venes y adultos con sindrome de
Down continué realizando ejercicio fisico en casa a
pesar del confinamiento. Se ha recuperado esta acti-
vidad, que mermé en el confinamiento. En general
se ha vuelto a las rutinas en cuanto a actividades y
costumbres. El sentimiento de tristeza que durante el
confinamiento afecté a buena parte de las perso-
nas encuestadas, ha revertido en muchas de ellas sin
dejar secuelas.

Todo esto nos demuestra que las personas con sin-
drome de Down tienen buenas capacidades y reac-
cionan de manera adecuada en situaciones com-
plicadas.

Con todo, algunas personas pueden desarrollar
miedo a enfermar, hipocondria, trastorno por estrés
postraumdtico o compulsiones, como el lavado rei-
terado de manos. Que las desarrollen o no depen-
derd de factores individuales (trastornos psicolégicos
previos, vulnerabilidad psicolégica) y también de la
vivencia de cada persona y de la situacién socio-
familiar en la que se esté.

La informacién sobre el coronavirus

La mayoria de las personas que han participado en
el estudio manifiesta saber qué es el COVID-19 y
estar bien informados sobre lo que implica, aunque
no sabemos cémo definirian "virus" o cudl es la repre-
sentacion mental que tienen de lo que es un virus.

Sin embargo, con respecto a la vacuna, no tienen
mucha informacién. Solo saben que es algo bueno
y que hay que ponérsela. Este hallazgo es muy impor-
tante porque nos muestra una educacién basada
en el temor (como hacemos con las nifias y nifos) y
no en la responsabilidad. Las personas con sindrome
de Down tienen mucha informacién sobre lo perju-
dicial del virus y eso lleva a implantar unas normas
de obligado cumplimiento, pero no saben mucho
sobre los beneficios de la vacuna, quizd por miedo
a que, una vez vacunados, se levante la guardiay la
persona se coloque en situacién de riesgo. La pobla-
cién general ha esperado la vacuna como el fin de
la preocupacién y el retorno a la vida llevada ante-
riormente, nos hemos informado del tipo de vacunas
que nos correspondia, de los efectos secundarios,
etc. En ocasiones conocemos mds cosas acerca de
las vacunas que del virus. Sin embargo, con la pobla-
cién con sindrome de Down ha ocurrido al revés.

En este sentido, educar proporcionando informa-
cién y dando autonomia es fundamental para un
buen desarrollo. El ensayo-error, desde que son
pequefios nos ayuda a saber cémo actuar, a poder
elegir y a funcionar por nuestros propios medios,
desde la seguridad y no desde el temor.

Apoyo social y relaciones sociales

Una gran mayoria (94%) mantuvo contacto con sus
amigos a pesar del aislamiento y se ha acostum-
brado a usar dispositivos electrénicos para relacio-
narse con su entorno. Sin embargo, un 17% ahora
no ve a los amigos y un 13,3% afirma sentirse sélo
el en momento presente. Aunque no hablamos de
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Andlisis y recomendaciones

porcentajes muy elevados, es importante resefar
que las relaciones sociales y el ocio son fundamen-
tales para mantener una buena salud mental. Asi-
mismo, el sistema de apoyos, la educacién en la
responsabilidad, las relaciones de amistad, la dind-
mica familiar, la implicacién en el vecindario y la
confianza en si mismo garantizan un buen grado
de bienestar emocional. Por tanto debemos posibi-
litar las relaciones personales y sociales sin excu-
sarse en la pandemia para mantener a la persona
“mds segura en casa”.

Miedos

En cuanto al miedo, el 37% reconoce tener miedo a
la COVID-19. Actualmente, 2 de cada 10 afirman
que tienen miedo a salir a la calle y més de la mitad
indica que sale de casa menos que antes.

La coincidencia entre el miedo actual al coronavirus,
37,5%, y el porcentaje de personas que ha perdido
a un familiar o ser querido, 37,7 %, nos indica que
en muchos casos esta enfermedad estd asociada a
la muerte. Entender que el porcentaje de falleci-
mientos es mucho més bajo que el de curaciones
no es sencillo cuando se ha vivido la experiencia del
fallecimiento de una persona cercana.

En estos casos, en los que el miedo a la enfermedad
estd basado en la pérdida de un familiar, quizé sea
necesaria la ayuda de un profesional. Hay enferme-
dades, como el céncer, que solo su diagnéstico nos
hace pensar en la muerte, aunque no tiene por qué
estar relacionado. Si se ha muerto de COVID-19 un
ser querido o algdn conocido es normal tener miedo
a la enfermedad. Si el miedo se torna patolégico y
produce sintomas de ansiedad, se recomienda acu-
dir a un profesional. Si no es asi, es conveniente
hablar sobre el tema y tranquilizar a la persona.

Por otro lado, el 19% tiene miedo a salir a la calle.
Como veiamos al principio, algunas personas pue-

den desarrollar miedo a enfermar, hipocondria o
fobias. Las fobias estén definidas como un trastorno
de ansiedad y es muy complicado erradicarlas. Si
la persona ha imaginado que al salir a la calle un
virus (objeto persecutorio) le va a invadir, no sale. Exis-
ten diversos tipos de fobias hacia determinadas situa-
ciones que llegan a provocar estados de ansiedad,
e incluso pueden llegar a expresarse como trastorno
de angustia. Es imprescindible especificar la causa
originadora de la fobia, lo cual no resulta siempre
facil si la persona con discapacidad no la expresa
verbalmente. Cuando las fobias se mantienen y los
episodios se suceden, llegan a alterar seriamente
su vida porque limita sus actuaciones y sus movi-
mientos.

En ocasiones, sin embargo, un miedo concreto puede
basarse en falta de informacién, en un pensamiento
recurrente o anterior o en una falta de comprensién
de la situacién. Las personas con sindrome de Down
son mas rigidas o poco flexibles en cuanto a sus
pensamientos o situaciones se refiere. Si han estado
sin salir a la calle porque fuera hay un peligro, pue-
den mantener esta actitud de defensa cuando el
peligro ya no existe, simplemente porque han inte-
riorizado esa conducta.

En estos casos hay que facilitar la expresién de las
emociones, intentar identificar claramente a qué se

tiene miedo y reconducir poco a poco la situacién.

“Tienes miedo del virus, pero estds vacunado y la
vacuna impide que el virus entre”.

Es recomendable intentar salir poco a poco.

“Hoy te acompaniaré al portal a ver si hay carta en
el buzén...”.
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Andlisis y recomendaciones 3

Es un trabajo lento pero hay que ser perseverante
para que el miedo no se enquiste y se convierta en
una fobia, mas dificil de tratar. Cuando la situacién
de no salir no se debe al miedo sino a que la persona
se ha acomodado, hay que procurar cambiarla.
Acomodarse lleva a la apatia y a la desgana.

Cuidar a los demdés

Un alto porcentaje de personas con sindrome de
Down estaba preocupado por su salud y por la de los
demds. Esto es un dato muy interesante. Las per-
sonas con sindrome de Down suelen ser el centro
de cuidados y a veces no se preocupan o no saben
cuidar. De hecho, si se les pregunta si alguna vez
han llevado una medicacién a un familiar que no se

encontraba bien, la respuesta es que ellos no se
ocupan de los cuidados o que no saben dénde estdn
las medicinas, etc. En este sentido, la preocupacién
colectiva por la salud y por los cuidados y reco-
mendaciones, ha implicado a las personas con sin-
drome de Down en esta dindmica.

Es positivo que esta situacidon se mantenga. Las per-
sonas con sindrome de Down deben ser capaces de
cuidarse y cuidar a los demds. Esto es posible en el
momento en que dejan de ser ellas el centro de cui-
dados. Por ejemplo, cuando viven en pisos com-
partidos, con compafieros o pareja, y aprenden a
compartir, a asumir responsabilidades y a ocuparse
del otro.
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