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RESUMEN

Objetivo: Determinar la calidad de vida de familiares de personas
con Sindrome de Down de la Institucién Educativa Especial “Nifio Jesus
De Praga” y la Clinica “San Juan De Dios” en el periodo abril-julio del
2013. Metodologia: estudio cuantitativo, descriptivo y exploratorio.
Mediciones: en total 110 encuestas. Intervenciones: A los familiares se
les captd en las instituciones correspondientes mediante reuniones y
por defecto se les realizé visitas domiciliares a los faltantes; previo con-
sentimiento informado, se les aplicé el cuestionario WHOQOL-Bref.
Para el analisis estadistico se realizaron frecuencias relativas y absolu-
tas, y medidas de tendencia central como media y la mediana. Principa-

les medidas de resultados: calidad de vida. Resultados: Los dominios

con mayor puntuacion fueron el psicolégico (13.70+2.17), seguido del
fisico (13.63+2.31). Y el nivel de calidad de vida percibida en un 90.2%
de los familiares que conviven con personas con Sindrome de Down fue
autocalificada como normal. Sin embargo el promedio total de la califi-
cacion de la calidad de vida de las personas encuestadas fue
(12.7011.92). Conclusiones: La Calidad de vida de familiares que convi-
ven con personas con Sindrome de Down de la Clinica “San Juan de
Dios” y de la Institucién Educativa Especial “Nifio Jesus de Praga” en el
periodo abril- julio del 2013, tanto en el dominio fisico, psicoldgico, so-
cial y ambiental, es normal.

Palabras clave: trisomia, calidad de vida, relaciones familiares,
educacion especial, persona con discapacidad (Fuente: DeCS-BIREME)

Quality of family life of people with down syndrome Clinic San Juan de Dios and Special Educational

Institution Jesus of Prague. April-july 2013

ABSTRACT

Objetive: Determine the quality of life of families of people with
Down Syndrome Special School "Infant of Prague" and "San Juan De
Dios" Clinic in the period from April to July 2013. Material and Method:
quantitative, descriptive and exploratory study. Measurements: total 110
surveys. Interventions: Family members were captured in the respective
institutions throught meetings and by default home visits were made for
missing, we applied the WHOQOL-Bref questionnaire previous informed
consent. For statistical analyzes were made absolute and relative fre-
quencies, and measures of central tendency such as mean and median.

Main outcome measures: quality of life. Results: The highest scoring

domains were psychological (13.70 + 2.17), followed by physical (13.63

+ 2.31). And the quality of life perceived by 90.2% of the families who
live with people with Down syndrome was self-rated as normal. Howev-
er, the total average rating of the quality of life of respondents was
(12.70 £ 1.92). Conclusions: Quality of life of family members living with
people with Down Syndrome of Clinic "San Juan de Dios" and the Spe-
cial Educational Institution "Nifio Jesus de Praga" in the April-July period
of 2013, in the Physical, psychological, social and environmental do-
main, is normal.

Keywords: Trisomy, Quality of Life, Family Relations, Education,
Special, Disabled Persons (source: MeSH NLM)
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INTRODUCCION

El Sindrome de Down o Trisomia del Par 21 es la cromosomo-
patia mas frecuente, con una incidencia de 1 de 600 a 700
nacidos (1,2). Su diagnéstico genera un gran impacto tanto fisi-
co, psicoldgico y social en la familia, por lo que los padres de-
ben tener conocimientos de los rasgos caracteristicos del nifio

(3,4).

El hallazgo considerado como un hito es de la “ventaja del Sin-
drome de Down”, que explica que en comparacién con las fami-
lias de los nifios con otras discapacidades, las familias de los
nifios con SD afrontan mejor esta situacion; estas familias pa-
recen ser mas calidas y los padres y hermanos afirman tener
una relacion mas estrecha y armoniosa (5). Segun la organiza-
cion mundial de la salud (OMS), la calidad de vida es definida
como la percepcion del individuo sobre su posicion en la vida,
en el contexto de la cultura y el sistema de valores en que vi-
ven, en relacion con sus objetivos, expectativas, estandares y

preocupaciones (6).

En algunos estudios se encontré que en las madres con edad
mas avanzada al dar a luz a un hijo con SD tenian un mejor
bienestar, al igual que las madres que participaban en grupos
de apoyo (7-8). Asi mismo, también se evalud la calidad de vida
de los cuidadores de nifios y adolescentes con SD y se obtuvo
que el 84% calificd su calidad de vida como “buena” y el 55%
dijo sentirse “satisfecho”, influyendo las variables de educacién

y estatus socioeconémico (9).

La organizacion mundial de la salud desarrollo la escala calidad
de vida WHOQOL - bref (World Health Organization Quality of
Life), partiendo del principio de que ese concepto es amplio y

puede ser aplicado a varias enfermedades y situaciones no
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médicas. El grupo WHOQOL utiliza un concepto para la calidad
de vida que enfatiza la percepcion del que esta respondiendo el

cuestionario (10).

Tomando en cuenta ademas que un estudio realizado en pobla-
cion local sobre calidad de vida refiere que el tener alguna pato-
logia crénica y/o aguda se asocié a mayor riesgo de mala cali-
dad de vida ya sea global (11) o con la salud mental y funcion
social (12), por ello se plante6 el objetivo de determinar la cali-
dad de vida de familiares de personas con Sindrome de Down
de la Clinica “San Juan de Dios” y de la Institucion Educativa
especial "Nifio Jesus de Praga”, en el periodo abril — julio del

2013.

MATERIALES Y METODOS
Es un estudio cuantitativo, descriptivo y exploratorio

Se incluyeron en este estudio a familiares que conviven con
personas con Sindrome de Down en un minimo de 4 dias por
semana, que tengan una edad entre 18 a 60 afios y disponibili-
dad para participar; excluyendo a personas con antecedentes
de enfermedades clinicas o psiquiatricas y portadoras de defi-
ciencias sensoriales, motoras o cognitivas que pudiesen perju-
dicar la aplicacion del instrumento utilizado. Segun los criterios
establecidos se conté de la participacion de 110 familiares que
conviven con personas con sindrome de Down de la Clinica
“San Juan de Dios” y de la Institucién Educativa Especial “Nifio

Jesus de Praga”.

La forma abreviada de la escala de calidad de vida WHOQOL-
Bref, fue delineado para el presente estudio; esta herramienta
esta compuesta de 26 preguntas. En el inicio de la escala cons-
tan 2 preguntas generales de calidad de vida y las demas 24

estan subdividas en cuatro dominios: fisico (preguntas 3, 4, 10,
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15, 16, 17 y 18), psicoldgico (preguntas 5, 6 7, 11, 19 y 26),
relaciones sociales (preguntas 20, 21 y 22) y medio ambiente
(preguntas 9, 12, 13, 14, 23, 24 y 25); cada una, facetas que
componen el instrumento original WHOQOL-100. Las 26 pre-
guntas son puntuadas por medio de una escala Likert de 5 pun-

tos (13).

Se inicio la recoleccion de datos después de la aprobacioén de la
Coordinacion y Unidad de Investigacion de la Facultad de Medi-
cina Humana de la Universidad de San Martin de Porres - Filial
Norte y de la autorizacion formal de la direccion de ambas insti-
tuciones de atencion. A un grupo de familiares se les captd en
las instituciones correspondientes mediante reuniones y por
defecto se les realizé visitas domiciliares a los familiares faltan-
tes; en ambas situaciones fue presentada la invitacién para
participar del estudio y se les entregé los consentimientos para
su respectiva firma. Una vez obtenida la aceptacion del partici-

pante, se aplico el cuestionario WHOQOL-Bref.

Para el analisis estadistico de los datos obtenidos de acuerdo a
las puntuaciones de los cuatro dominios de la encuesta, se utili-
z6 las frecuencias absolutas y relativas para las variables cuali-
tativas, y la media, mediana y desviacidon estandar para las va-

riables cuantitativas, mediante el software SPSS versién 20.0.

RESULTADOS

Los participantes de este estudio fueron los familiares que con-
viven con personas con Sindrome de Down de la Clinica “San
Juan de Dios” y de la Institucion Educativa Especial “Nifio Jesus
de Praga”, con edades entre 18 a 60 afios, donde mas del 50%
se encontré en el rango de edad de 36-55 afios, y la mayor par-

te de la poblacién fue de sexo femenino.

15

VOL. 1 N° 1

TABLA N°1 Familiares de personas con Sindrome de Down de la
Clinica “San Juan de Dios” y de la Institucion Educativa Especial “Nifio
Jesus de Praga” en el periodo abril- julio del 2013, segun sexo y edad.

Caracteristicas %

SEXO

Femenino 73 66.4
Masculino 37 33.6
EDAD

18-25 14 12.7
26-35 16 14.5
36-45 26 23.6
46-55 39 35.5
56-60 15 13.6

Tabla N°2: Caracteristicas de los puntajes obtenidos en las dimen-
siones del WHOQOL-BREF realizado a familiares de personas con
Sindrome de Down de la Clinica “San Juan de Dios” y de la Institucién
Educativa Especial “Nifio Jesus de Praga” en el periodo abril- julio del
2013.

N° Puntai Desvia-
DOMINIO | Minimo Maximo , ¥ (isn

Items Promedio ,

Estandar

Fisico 7 8,00 20,00 13,63 2,31
Psicologico 6 5,33 18,67 13,70 2,17
Social 3 5,33 20,00 12,04 2,88
Ambiental 8 6,00 16,50 11,45 1,85

Los dominios con mayor puntuacion fueron el psicolégico

(13.70+2.17), seguido del fisico (13.63+2.31).

TABLA N°3: Calidad de vida de familiares de personas con Sindro-
me de Down de la Clinica “San Juan de Dios” y de la Institucion Educa-
tiva Especial “Nifio Jesus de Praga” en el periodo abril- julio del 2013,
segun dominio fisico.

DOMINIOFiSICO | Min | Max | Media | DSSViacion
Estandar

Dplor fisico como impe- 1 4 217 0.95

dimento

N(lece5|da(:‘| . de ftrata- 1 5 1,96 0,97

miento médico

Ene.rgla §uf|0|ente para 2 5 3.25 081

su vida diaria

Capgmdad de despla- 1 5 318 0.83

zamiento

Sat|?fac0|on con su 0 5 3.05 0.87

suefio

Satisfaccion con la

habilidad para realizar 2 5 3,31 0,82

actividades

Satisfaccién con su

capacidad de trabajo 1 5 3.20 0.83
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En cuanto al dominio fisico, los items: energia suficiente para

su vida diaria, satisfaccion con la habilidad para realizar activi-

TABLA N°6: Calidad de vida de familiares de personas con Sindro-
me de Down de la Clinica “San Juan de Dios” y de la Institucién Educa-
tiva Especial “Nifio Jesus de Praga” en el periodo abril- julio del 2013,
segun dominio ambiental.

dades y satisfaccion con su capacidad de trabajo fueron consi- Desvi
- esvia-
Mini- - . L .
derados como normal y ademas la mayoria de personas no | POMINIO AMBIENTAL | o e Elsotgndar
manifestaron necesidad de tratamiento. Cuanta sequri
guridad en su
vida diaria 2 5 2,94 0,65
TABLA N°4: Calidad de vida de familiares de personas con Sindro- | Cuan saludable es el
me de Down de la Clinica “San Juan de Dios” y de la Institucion Educa- | ambiente fisico a su|1 4 2,92 0,64
tiva Especial “Nifio Jesus de Praga” en el periodo abril- julio del 2013, | alrededor
segun dominio psicolégico. Dinero para cubrir sus
necesidades 1 4 2,70 0.53
Desvia- Disponibilidad de infor-
DOMINIO PSICOLO- cién macioén que necesita en | 1 5 3,03 0,78
GICO Estan- su vida diaria
Minimo | Maximo | Media | dar Oportunidad para reali- 0 4 235 077
Cuanto disfruta de la zar actividades de ocio ’ ’
; 1 5 3,20 0,70
vida Cuan satisfecho esta de
Su vida tiene sentido 0 5 3,45 0,75 las condiciones del lugar | 1 5 3,10 0,77
i - donde vive
Cap.a'C|dad de concen 0 5 3,03 0,77
fracion Cuan satisfecho esta
Aceptacion de su apa- | 5 4,01 0,90 con el acceso que tiene | 1 5 3,07 0,89
gen’ma f'sl?af - = a los servicios sanitarios
uar,1 §a isfecho esta 2 5 3,52 0.84 ’ : ’
de si mismo Cuan satisfecho esta 1 4 278 0.66
con su transporte ’ ’

En el dominio psicolégico, se hallé aceptacion de su apariencia
fisica, sentido de su vida y autosatisfaccion en un nivel normal.

TABLA N°5: Calidad de vida de familiares de personas con Sindro-
me de Down de la Clinica “San Juan de Dios” y de la Instituciéon Educa-
tiva Especial “Nifio Jesus de Praga” en el periodo abril- julio del 2013,
segun dominio social.

Desvia-
BONNIO Minimo Maximo Media cion
SOCIAL .
Estandar
Cuan satisfecho
esta. con  sus 2 5 3,35 0.74
relaciones perso-
nales
Cuan satisfecho
esta con su vida 0 5 2,75 1,22
sexual
Cuan satisfecho
esta con .eI apoyo 1 5 2.03 0,90
que obtiene de
SUS amigos

Por otro lado, se encontré que existe una leve afectacion del
dominio social de las personas encuestadas, en cuanto a su
vida sexual el promedio de la puntuacion sobre su satisfaccion

fue 2.75+1.22.
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Ademas, otros hallazgos respecto al dominio ambiental fueron
que las personas no cuentan con mucho dinero para cubrir sus
necesidades (2.7010.53) y que tienen pocas posibilidades para
disfrutar actividades de ocio (2.35+0.77). Las personas puntua-
ron la seguridad en su vida en un promedio de 2.94+0.65 y lo

saludable del ambiente a su alrededor 2.92+0.64.

TABLA N°7: Comparacién entre la percepciéon y la calificacion
segun el cuestionario WHOQOL-BREF de calidad de vida de familiares
de personas con Sindrome de Down de la Clinica “San Juan de Dios” y
de la Institucion Educativa Especial “Nifio Jesus de Praga” en el periodo
abril - julio del 2013.

Puntuacion calidad de vida Media N | Desviacion
Estandar

Poco 10,68 9 1,33

Lo normal 12,59 82 1,79

Bastante Bien 13,97 16 1,80

Muy bien 15,04 3 0,93

Total 12,70 110 1,92

El nivel de calidad de vida percibida en un 90.2% de las perso-
nas que conviven con personas con Sindrome de Down fue

autocalificada como normal.
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Coincidiendo con esto, el promedio total de la calificacion de la

calidad de vida de las personas encuestadas fue (12.70+£1.92).

DISCUSION

La percepcién de la calidad de vida ("Muy mal”, “poco’,
“normal”, “bastante bien” y “muy bien”), el 75% de los familiares
de las personas con Sindrome de Down calificaron su calidad
de vida como “normal”; en contraste con el 16% encontrado en
un estudio previo (9). Esta diferencia puede deberse a que la
poblacion de este estudio asocia mas el concepto de calidad de
vida dentro del marco fisico y psicolégico, exceptuando el domi-

nio social y ambiental (14).

Los resultados obtenidos indican que la mayoria de personas
tienen una calidad de vida “buena”. Dentro del dominio fisico,
vemos que tanto sus actividades diarias como su capacidad
para desempefiar algun tipo de trabajo, no se han visto afecta-
das, puesto que la mayor parte del dia las personas con SD

asisten a una institucion educativa.

Por otro lado, el haber encontrado valores normales para el
dominio psicologico, se justifica con la llamada ventaja del
“Sindrome de Down”, los pensamientos positivos que manifies-
tan algunos familiares y caracteristicas propias de la persona
con SD, como el tener un comportamiento ddcil, ser amigable y

facilmente adaptable a las situaciones (15).

En cuanto al dominio social, la mayoria de los familiares que
conviven con la persona con SD reciben apoyo, en menor o
mayor grado, de los demas integrantes de su familia, y cabe
mencionar que existe un escaso o nulo apoyo amical. Esto se
ve sustentado por un estudio realizado por Esbensen A. et al,
en el que se concluyd que las madres que participan en grupos
de apoyo y aquellas con hijos con niveles mas altos de habili-

dad funcional y menos problemas de conducta, tienen un mejor
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bienestar(2).

El dominio de Medio Ambiente, que incluye el ocio, el acceso a
servicios de salud, transporte y condiciones de la vivienda, pre-
sentd el puntaje promedio mas bajo; semejante al obtenido en
otros estudios (3).Se debe dar hincapié a este dominio, pues
repercute en la salud fisica y en el bienestar psicologico y so-

cial.

La Calidad de vida de familiares que conviven con personas
con Sindrome de Down de la Clinica “San Juan de Dios” y de la
Institucion Educativa Especial “Nifio Jesus de Praga” en el pe-
riodo abril- julio del 2013, tanto en el dominio fisico, psicolégico,
social y ambiental, es normal.
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