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Resumen.

Las personas con Sindrome de Down (SD) o discapacidad intelectual (DI) son
especialmente vulnerables ante la situacidon de pandemia y las medidas restrictivas
derivadas de la COVID-19. El objetivo de este trabajo es sintetizar pautas de atencion a
personas con SD o DI para facilitar su bienestar durante el periodo de confinamiento
domiciliario y de pandemia. Se realizé una busqueda bibliografica en la base de datos de
Google Académico limitada al afio 2020. Tras aplicar unos determinados criterios de
seleccion e inclusion, se revisaron siete documentos. Los resultados de tal revision
sefialan, especialmente, tres pautas para atender a las personas con SD o DI durante la
situacion de emergencia sanitaria: proporcionar informacion acerca de la COVID-19 y las
medidas de proteccion para evitar el contagio, involucrarles en la produccion de material
de concienciacion ante la COVID-19 y garantizar el mantenimiento de sus relaciones
personales a través de medios telematicos. Se han encontrado ademas algunas
orientaciones para los familiares y/o cuidadores de las personas con SD o DI para
garantizar su propio bienestar, ya que las dificultades para gestionar esta nueva
situacion pueden derivar en grandes niveles de estrés y/o ansiedad. Destaca el papel de
los medios digitales para mantener el contacto con otros circulos de familiares y
profesionales con los que sentirse reforzados.

Palabras clave. Covid-19, discapacidad intelectual, familias, sindrome de down.
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Abstract.

People with Down Syndrome (DS) or intellectual disability (ID) are especially
susceptible to the pandemic situation and the restrictive measures derived from COVID-
19. The aim of this paper is to synthesize care guidelines for people with DS or ID to
facilitate their well-being during the period of lockdown and pandemic. A bibliographic
search was carried out in Google Scholar database, and it was limited to 2020. After
applying certain selection and inclusion criteria, seven documents were reviewed. The
results mainly indicate three guidelines to take care of people with DS or ID during the
health emergency: to provide them information about COVID-19 and protection
measures to avoid contagion, to involve them in the production of awareness material
against COVID-19 and to guarantee the maintenance of their personal relationships
through digital media. Some guidelines have also been found for family members and/
or caregivers of people with DS or ID to guarantee their own well-being, since difficulties
in managing this new situation can lead them to high levels of stress and/or anxiety. The
role of digital media to maintain contact with other circles of families and professionals
with whom to feel reinforced is emphasised.

Key Words. Covid-19, down syndrome, families, intellectual disability.

1. INTRODUCCION

El Sindrome de Down (SD) o trisonomia 21, debido al desorden genético que lo causa,
es el principal trastorno genético-cromosdémico que produce discapacidad intelectual (en
adelante, DI) (Perera, 2011; Aloui et al., 2017; Dekker et al., 2017; Fortea et al., 2018;
Xanthopoulos et al., 2017). De hecho, el CIE-11! lo describe como una anomalia
cromosomica caracterizada por la presencia de una tercera copia (parcial o total) del
cromosoma 21 que se manifiesta en grados de DI, hipotonia muscular, laxitud articular,
rasgos faciales reconocibles, malformaciones (cardiacas y digestivas) y riesgo de
complicaciones tales como epilepsia, leucemia, enfermedades autoinmunitarias y

endocrinas, envejecimiento precoz o Alzheimer, de manera comorbida (Villani, Vetrano

! Se ha consultado la versidn electrénica de la Clasificacion Internacional de Enfermedades:
https://icd.who.int/browsei1/I-m/es
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et al., 2020). Se estima que cuenta con una prevalencia de 1/700 (Bernardi et al., 2017;
Bush et al., 2018).

Entre sus caracteristicas distinguimos su capacidad de socializar y cémo las
interacciones sociales son importantes para las personas con SD, quienes identifican las
relaciones personales, familiares y afectivas como los principales pilares de sus vidas
(Dieleman et al., 2018). De hecho, Villani, Vetrano et al. (2020) afirmaron que tienen
mejores habilidades sociales que otros adultos con DI. Por esto, la socializacidon supone
para las personas con SD parte de su tratamiento: la interaccion social les ayuda a tener
mejor autonomia y a no quedar excluidos. Por tanto, las restricciones emprendidas con
motivo de la pandemia de la COVID-19, han supuesto todo un reto para este colectivo.

1.1 Ruptura de la cotidianeidad por la COVID-19: medidas restrictivas.
La situacion de pandemia global por la COVID-19 ha supuesto que muchos paises tomen
medidas sanitarias para evitar el contagio y la propagacién del virus como el
distanciamiento social, periodos de confinamiento, cierre de colegios e incluso de centros
de atencidn especial (Cahapay, 2020). Estas medidas son necesarias (Villani, Vetrano et
al., 2020); sin embargo, pese a que la COVID-19 afecta a toda la sociedad en general
(Courtenay y Perera, 2020; Nearchou et al., 2020), las personas con DI son un colectivo
especialmente vulnerable a las consecuencias fisicas, mentales y sociales provocados por
la pandemia (Courtenay y Perera, 2020; Navas, Verdugo et al., 2020). Muchas personas
con SD y sus cuidadores han visto drasticamente reducidas las actividades sociales,
recreativas, laborales, apoyos y servicios, encuentros con otras familias con miembros
con SD, etc. Las consecuencias suponen el empeoramiento del funcionamiento global y
cognitivo en personas con SD (Villani, Vetrano et al., 2020).

El apoyo que han recibido las personas con DI ha estado condicionado por el
contexto vital, es decir, aunque se ha tratado de garantizar la continuidad de servicios
que reciben habitualmente, algunos considerados “no necesarios” se han visto
mermados, dependiendo del contexto vital. En este sentido, algunas personas con DI
han ayudado a otras mas afectadas durante el periodo de confinamiento y restricciones
(Navas, Verdugo et al., 2020).

1.2 Impacto para las personas con SD
En el caso de las personas con DI, las barreras aumentan con la situacion de pandemia
(Jeste et al., 2020). La DI puede interceder en la comprension de la situacion, las
medidas para garantizar la salud publica, propia y el bienestar social (Courtenay y

Perera, 2020). Ademas, la pandemia afecta a las personas con DI en otros muchos
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aspectos. Estos autores distinguen el riesgo de infeccion, problemas en la comprension
de la situacion, asi como en el acceso a la informacion.

En la misma linea, Villani, Vetrano et al. (2020) concluyen que las medidas de
distanciamiento social, pese a ser necesarias, provocan comportamientos agresivos,
negativos y depresivos en personas con SD. Estas consecuencias pueden tener efectos a
largo plazo en la salud y bienestar de las personas con SD. Araten-Bergman y
Shpigelman (2020) también apelan a los problemas derivados de la ruptura social por la
falta de socializacion y determinan que tan siquiera las nuevas tecnologias han llenado el
vacio de las relaciones interpersonales en personas adultas con discapacidad.

1.3 Importancia de la familia en situacion de homeschooling
El papel de las familias de personas con diversidad funcional durante la pandemia fue
crucial y determinante tanto en la educacion a distancia (Pedro-Viejo, 2020) como en la
sociabilidad (Araten-Bergman y Shpigelman, 2020). Se enfrentaron a mas factores
estresantes que el resto de familias con nifios de desarrollo neurotipico (Asbury et al.,
2020; Embregts et al., 2020; Courtenay y Perera, 2020), por lo que diferentes autores
sefialan que la COVID-19 tiene un impacto emocional y cognitivo, entre otros, en los
cuidadores de personas con DI.

De este modo, si bien los efectos de la pandemia perjudican a las personas con
DI, sus familias -cuidadores- también se han visto afectadas y han llegado a desarrollar
problemas de ansiedad e incluso depresion (Willner et al., 2020; Neece et al., 2020). El
estrés producido por un cambio de vida brusco y la preocupacion e incertidumbre ya
generadas por la situacion de pandemia, se acrecientan con la perdida de terapias,
servicios educativos y sociales (Willner et al., 2020; Neece et al., 2020; Houtrow et al.,
2020). Muchas familias, ademas mostraron una preocupacion por las posibles
consecuencias a largo plazo. En este sentido, la tarea de los profesionales en la
desescalada juega un papel clave en el bienestar y desarrollo de estos nifios (Neece et
al., 2020).

1.4 Objetivo

Las medidas tomadas por los paises para garantizar los servicios, la inclusion y el
cuidado a las personas con diversidad funcional durante la pandemia dependen de
multiples factores: de los materiales de instruccion y guias, de las familias, de los
educadores y del apoyo del gobierno (Toquero, 2020). En este sentido, es recomendable
dotar a las familias o cuidadores con una amplia gama de medidas, instrucciones, pautas

y consejos sobre como sobrellevar el confinamiento o la disminucion de servicios con sus
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hijos o personas a su cargo, pues tal y como se ha expuesto anteriormente, se han visto
afectadas.

De este modo, pretendemos sintetizar en un Unico trabajo pautas de atencion a
ninos, jovenes y adultos con SD y DI, en general, para mejorar su bienestar y la
eliminacidon de barreras, asi como para facilitar la situacion mundial de pandemia a sus

familiares o cuidadores.
2. METODO

2.1 Fuentes de informacion, estrategia de blUsqueda y criterios de

seleccion

La busqueda bibliografica se llevd a cabo en Google Académico realizando diferentes
combinaciones con los términos clave “guias o pautas”, “discapacidad intelectual o
sindrome de Down” y “covid, pandemia o confinamiento”, tanto en espanol como en
inglés.

Se ha utilizado la base de datos de Google Académico puesto que indexa muchos
tipos de publicaciones diferentes. Sin embargo, esto a su vez provoca que el nimero de
resultados obtenidos sea practicamente inabarcable, razén por la cual se han consultado
los 40 primeros resultados de cada una de las busquedas realizadas con las diferentes

combinaciones de palabras.

La busqueda se limité a articulos publicados en revistas cientificas o a guias de
asociaciones e instituciones durante 2020, con motivo de la situacion de pandemia

global.

Para la estrategia de seleccion, tras eliminar trabajos duplicados, las dos autoras,
de manera individual, cribaron los estudios siguiendo los siguientes criterios de
seleccidon: (a) guias, pautas y orientaciones (b) publicadas durante la situacion de
pandemia por COVID-19 (c) en cualquier pais, (d) en espafiol o inglés, (e) para los
cuidadores o para los nifios, adolescentes o adultos (f) con Sindrome de Down o

discapacidad intelectual.

Debido a que el SD es el principal trastorno genético-cromosémico que produce
DI y debido a que se trata de un sindrome concreto, en un periodo de tiempo corto (un
afno) en una situacién muy especifica y puntual (la pandemia global), se han tomado en
esta revision articulos que proponen pautas para personas con DI, entendiendo que

pueden resultar provechosas para las personas con SD.
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Como resultado del proceso de busqueda y seleccidn, sintetizado en la Figura 1,

esta revision aborda 7 documentos.
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Figura 1. Proceso de busqueda y seleccion de publicaciones.
2.2 Proceso de recopilacion de datos
Las 7 publicaciones fueron revisadas de forma independiente por las autoras de la
presente revision. Ademas de la informacion identificativa de cada estudio (autor/a, pais
y ano), se identific6 en cada documento el diagndstico de las personas a las que van

dirigidas las medidas (SD o DI), el objetivo y las pautas sugeridas.
3. RESULTADOS

La Tabla 1 recoge sintéticamente los resultados obtenidos tras la revision de 7
documentos en los que se proponen, por parte de diferentes expertos (especialistas,
profesionales de la educacion y cientificos), pautas para abordar el confinamiento, la
pandemia provocada por la COVID-19 y la nueva realidad marcada por las restricciones
y medidas de seguridad sanitarias.

Los documentos seleccionados son en su mayoria articulos cientificos (Russo et
al., 2020; Pedro-Viejo, 2020; Zaagsma et al., 2020; Jeste et al., 2020; Navas, Amor et
al., 2020), aunque también se han tenido en cuenta las guias ofrecidas por asociaciones
(Pombo, 2020; Navas, Verdugo et al., 2020), las cuales por lo general son mas
accesibles para los familiares y cuidadores que los estudios publicados en revistas

cientificas.



ISSN 1575-9393
QUAD_ER.NS N© 83 ~ Noviembre 2016
digitals.NET pp. 189-203

Todos los estudios recogidos contienen medidas para las personas con SD o DI,
aunque algunos articulos contemplan también medidas para mejorar el bienestar de los
familiares o cuidadores, como ocurre en el caso de Jeste et al. (2020) y Navas, Amor et
al. (2020).

En general, entre las medidas o pautas mas sugeridas para el beneficio de la
persona con SD o DI distinguimos proporcionar actividades para el tiempo libre (Navas,
Verdugo, et al., 2020; Navas, Amor et al., 2020); garantizar el apoyo telematico (Russo
et al., 2020; Zaagsma et al., 2020; Jeste et al., 2020; Pombo, 2020; Navas, Verdugo et
al., 2020); y tratar de mantener el contacto social (Pedro-Viejo, 2020, Jeste et al., 2020;
Navas, Verdugo et al., 2020; Navas, Amor et al., 2020). Asimismo, otra de las pautas
sugeridas a destacar es dotar a las personas con SD de informacion sobre la situacion de
pandemia y confinamiento (Russo et al., 2020; Jeste et al., 2020; Pombo, 2020; Navas,
Amor, et al., 2020).

Respecto a las medidas o pautas sugeridas para el beneficio de la familia y
cuidadores, distinguimos garantizar los grupos de conversacion con otros padres o
profesionales (Jeste et al., 2020; Navas, Verdugo et al., 2020; Navas, Amor et al., 2020)
y la dotacidn de informacion (Russo et al., 2020).

Cabe mencionar que cuatro de los estudios han tenido en cuenta las experiencias
de familiares (Pedro-Viejo, 2020; Jeste et al., 2020) o incluso de las propias personas
con SD (Jeste et al., 2020; Navas, Amor et al., 2020). Por ultimo, tan solo en un caso
las personas con SD fueron involucradas en la produccion de material Gtil para la
sociedad, en este caso para la prevencion y concienciacion sobre la COVID-19 (Russo et
al., 2020). Esta iniciativa coincidié con la campafia “We decide” propuesta para el Dia

Internacional del Sindrome de Down.
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Pautas para familiares y cuidadores de personas con sindrome de Down o discapacidad intelectual durante la situacion de emergencia

sanitaria de COVID-109.

Autor (pais, Diagnostico Objetivo Pautas

afio)
Jeste et al. Discapacidad Encuestar a las familias con discapacidad v Servicios tele-educativos.

(EEUU, 2020) intelectual intelectual sobre fuentes y apoyos que v'  Materiales escritos con consejos y pautas.
facilitan su vida durante el v' Herramientas con actividades y videos de
confinamiento. aprendizaje.

v" Programar mas sesiones y con mayor frecuencia.

v Reanudar cursos y programas.

v' Facilitar intervenciones y terapias en persona o en
casa.

v' Conservar las interacciones sociales (con pares,

entre profesores, apoyo a padres, entre padres, con
terapeutas)

Navas, Amor et Discapacidad Informar sobre el impacto del COVID-19 v Dotar de informacion sobre el confinamiento y la
al. intelectual en las personas con DI, asi como de las pandemia.
(Espafia, 2020) medidas aplicadas en Espaia durante el v" Mantener el contacto con familia, amigos y
confinamiento profesionales.
v' Ofrecer actividades de tiempo libre y crear rutinas.
v" Crear una red de colaboracion entre padres y
maestros.
Navas, Verdugo Discapacidad Reflejar los hallazgos de cuatro v' Compania o apoyo de las personas con las que se
et al. intelectual encuestas aplicadas de manera online a convive.
(Espafia, 2020) nivel nacional en Espafia para valorar el v' Ensefar formas y garantizar el ocio online o en el
impacto que la COVID-19 y el periodo de hogar.
confinamiento han tenido en las v" Contacto con el circulo social a través de tecnologia.
personas con DI, y explorar el impacto v" Apoyos profesionales especificos.
del confinamiento en el contexto v' Ensefar formas de ocio fuera del hogar con
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familiar, las condiciones de trabajo de restricciones.
los profesionales de atencidn directa y la v Garantizar la formacion online o actividades
gestion realizada por las entidades del laborales.
tercer sector.
Pedro-Viejo Sindrome de Ofrecer la propia experiencia tras un mes v Ofrecer un entorno de seguridad (situar en el
(Espafia, 2020) Down de escolarizacion en casa de un joven de tiempo y crear conciencia).

doce afios con Sindrome de Down. v' Crear rutinas.

v' Tener paciencia y ser comprensivos.

v Valorar los procesos mas que los resultados.

v' Disfrutar del aprendizaje de los hijos.

v" Mostrar a los profesores el trabajo realizado para
valorarlo.

v' Mantener relaciones y conexiones con profesores y
pares de iguales para evitar aislamiento social.

Pombo (2020) Personas con Contribuir a mitigar las consecuencias v" Dotar de informacidn sanitaria para evitar el
Sindrome de del Covid-19 en las personas con SD, contagio.
Down particularmente en el ambito laboral. v" Dotar de informacion laboral.
Russo et al. Sindrome de  Producir material de apoyo para jévenes v Uso de videos para las familias con informacion y
(Brasil, 2020) Down con Sindrome de Down y sus familias. apoyos.

v Lecturas y videos para personas con SD sobre
medidas de prevencidon primaria para reconocer las
acciones necesarias para promover su la seguridad
y empoderar a la poblacién con SD.

v Involucrarlos en la produccion de materiales para la
prevencion del COVID-19.

Zaagsma et al. Discapacidad Ofrecer apoyo online a las personas con v" Apoyo en linea para ayudar a las personas con

(Holanda, 2020) intelectual

discapacidad intelectual que mantienen
una vida independiente.

vidas independientes.

Fuente: Elaboracion propia
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4. DISCUSION

En este trabajo se han revisado 7 publicaciones realizadas en el afo 2020 en las que se
describen pautas de actuacion para familiares y/o cuidadores de personas con SD
concretamente, o DI en general, en la situacion de confinamiento provocada por la
pandemia mundial de COVID-19.

Tras la revision de tales medidas, destacamos el papel crucial que la
telecomunicacion ha jugado durante la situacion de pandemia y confinamiento (Russo et
al., 2020; Zaagsma et al., 2020; Jeste et al., 2020; Pombo, 2020; Navas, Verdugo et
al., 2020) no solo para mantener el aprendizaje de las personas con DI, sino también
para garantizar el apoyo socioemocional (Martinez y Porto, 2020). Para las personas con
SD esto es todavia mas importante si cabe, ya que estan caracterizadas, entre otros
aspectos, por tener altos niveles de sociabilidad (Villani, Vetrano et al., 2020) y por ser
las relaciones personales ejes fundamentales de sus vidas (Dieleman et al., 2018).

Respecto a la pauta sugerida de dotar a las personas con SD de informacion
sobre la situacion de pandemia por COVID-19 (Russo et al., 2020; Jeste et al., 2020;
Pombo, 2020; Navas, Amor, et al., 2020), cabe sefalar que tiene una gran importancia.
Esto se debe a que se considera que las personas con SD son personas de riesgo ante la
COVID-19 dada su condicion fisica y de salud, ya que son vulnerables a presentar
enfermedades o infecciones de tipo respiratorio (Espinosa, 2020; Villani, Carfi et al.,
2020). Por este motivo, es importante que comprendan la situacion sanitaria y las
medidas de proteccién individual que deben adoptar. De hecho, segun la Trisomy 21
Research Society (Ortega et al. 2020; Hiils et al., 2020), la tasa de contagio por COVID-
19 en personas con SD disminuyd notablemente tras la primera ola de contagios (que
abarco los meses de marzo a mayo de 2020). Esto es posible que se deba, entre otros
aspectos, a algunos de los rasgos cognitivos y conductuales propios del SD (tales como
la constancia, la tenacidad, el compromiso o la tendencia a imitar determinadas
conductas) que provocan que las personas con SD (que no presentan un grave déficit
intelectual) cumplan estrictamente las medidas de seguridad establecidas, si estas les
han sido explicadas correctamente (Ortega et al., 2020; Hils et al., 2020).

Las medidas sugeridas en algunos de los documentos revisados que estan
dirigidas al propio autocuidado de los familiares y/o cuidadores de las personas con SD o
DI ayudan a paliar la situacion de estrés que deben afrontar, sumada a la que genera
per se la pandemia (Asbury et al., 2020; Embregts et al., 2020; Courtenay y Perera,
2020).
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Entre las conclusiones que se extraen de la revision realizada, se pone de
manifiesto la relevancia de los medios digitales para mantener el contacto social y
educativo (Zaagsma et al., 2020; Jeste et al., 2020). Muchas familias recurrieron a las
nuevas maneras de comunicacién en linea para mantener el contacto con otros padres o
con profesionales.

Dado el corto periodo de tiempo estudiado y la falta de precedentes en situacion
de pandemia global, la pretension de centrar la revision en el SD no pudo ser llevada a
cabo y se amplié a DI, obteniendo de igual forma una muestra escasa de estudios. No
obstante, consideramos que el presente trabajo puede resultar beneficioso para
familiares y cuidadores de personas con SD o DI, e incluso asociaciones y especialistas
que trabajen con ellas, ya que, aunque hasta el momento la investigacion sobre esta
tematica es escasa, la existente queda recogida en un Unico estudio. Esto posibilita a los
cuidadores y familiares brindar una mejor atencion a las personas con SD o DI, ademas
de ofrecerles herramientas para sobrellevar ellos mismos de mejor forma esta situacion

de pandemia mundial.

5. CONCLUSION

A modo de conclusidn, de entre todas las medidas identificadas tras la revisidn de las
siete publicaciones seleccionadas, destacamos principalmente las tres siguientes como
fundamentales para la atencién de personas con SD o DI durante el periodo de
pandemia global y la situacion de confinamiento derivada de la misma.

En primer lugar, es imprescindible dotar de informacién a las personas con SD o DI
sobre la situacidn sanitaria actual a través de diferentes medios, como por ejemplo
audiovisuales: explicarles qué es la COVID-19, qué medidas de proteccion deben adoptar
y por qué es importante que lo hagan. En este sentido, resulta ademas interesante
involucrarles en la produccidon de materiales de concienciacion con la COVID-19.
Finalmente, en favor del bienestar emocional de las personas con SD o DI, deben
garantizarse el mantenimiento de las relaciones sociales, aunque sea a través de medios

telematicos, asi como ofrecerles estrategias para realizar ocio seguro y saludable.
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