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RESUMEN/ABSTRACT.

Resumen: La nueva situacion provocada por el Covid-19 ha afectado a la poblacién
en su totalidad, pero, no podemos dejar a un lado los efectos que ha generado en el grupo de
personas con discapacidad intelectual (DI), ya que tales efectos son devastadores. Hoy en dia
solo podemos hablar de los efectos de este virus a corto plazo, puesto que ain desconocemos

los efectos a largo plazo.

Ademas, las personas con DI cuentan con una dificultad para entender y procesar la
informacion que recibimos cada dia acerca del virus, la cual es importante para evitar el
contagio y poder cumplir con las medidas de seguridad para reducir la tasa de incidencia. Esta

sobrecarga de informacion, puede producirles emociones negativas.

Dentro del grupo de personas con discapacidad intelectual encontramos personas con
Sindrome de Down con base en la Fundacion Down Compostela. Estas aprenden el uso de

nuevas tecnologias, ya que favorece a la inclusion social.

Palabras clave: Coronavirus, discapacidad intelectual, cuarentena y Covid-19.

Abstract: The new situation caused by Covid-19 has affected the population as a
whole, but we cannot put aside the effects that it has generated in the group of people with
intellectual disabilities (ID), since such effects are devastating. Today we can only talk about

the short-term effects of this virus, since the long-term effects are still unknown.

In addition, people with ID have difficulty understanding and processing the information we
receive every day about the virus, which is important to avoid contagion and to be able to
comply with security measures to reduce the incidence rate. This information overload can

produce negative emotions.

Within the group of people with intellectual disabilities we find people with Down Syndrome
based on the Down Compostela Foundation. They learn the use of new technologies, since it

favors social inclusion.

Keywords: Coronavirus, intellectual disability, quarantine and Covid-19



INTRODUCCION

La situacion creada por la Covid-19 esta afectando a la poblacion en general debido a
que el contacto que se produce entre las personas cada vez es mas estrecho y reducido, pero,
¢nos hemos preocupado en algin momento de las personas con discapacidad? El efecto en
éstas es devastador (Fernandez, 2020). No podemos olvidar que la mayoria de personas con
discapacidad intelectual requieren de una rehabilitacion de las funciones cognitivas continua,
un tratamiento personalizado, entre otras. Debemos resaltar que, con la situacién actual, zonas
destinadas a la estimulacion de estas personas han sido habilitadas para poder atender a mas
pacientes contagiados de Covid-19. En un estudio nos encontramos con el testimonio de la
hija de Amalia, paciente de demencia senil con 85 afos, se ve obligada a abandonar su terapia
destinada a la estimulacion cognitiva realizada en centros o asociaciones especificas
destinadas a lo mismo, y esto ha dado lugar a la pérdida de todos los avances que se estaban
produciendo, con una movilidad, ahora, casi nula. Por tanto, en la actualidad, el mensaje del
Gobierno es: “Quédate en casa”, pero, ¢es recomendable para todos quedarse en casa?
(Fernandez, 2020)

¢Qué sintomas son provocados por la Covid-19? Con el testimonio de un varon de 37
afios con discapacidad intelectual, trastorno del espectro autista y trastorno del control de
impulsos que, tras presentar fiebre y disnea, da positivo en coronavirus y se procede a la
realizacion de un tratamiento. Finalizado éste y recuperado completamente, se lleva a cabo el
alta hospitalaria. Mas tarde, presenta una crisis epiléptica. A los dias, el paciente sufre otra
crisis y se le realiza una Tomografia Computarizada en la que no se encuentra ninguna
anomalia, por lo que se considera que es un sintoma secundario del coronavirus (Pefa-
Salazar, 2020).

¢Qué supone para una persona con autismo el distanciamiento social y el no poder
salir de casa? Para éstos aumenta el estrés, ademéas del colapso que sufren por tanta
informacion recibida acerca de la Covid-19 haciendo mayor su ansiedad y esto dificulta aln
mas el distanciamiento con dichas personas. Es muy importante usar los formatos adecuados
para transmitir la informacion de la forma de proceder méas conveniente para estas personas y
asi, facilitar su comprension y adhesion. Las personas con DI que viven en un entorno de

comunidad, en circunstancias estables, son flexibles y pueden adaptarse correctamente, pero



con la pandemia esto cambia. Por tanto, es posible que la cuarentena sea méas grave de tolerar
por estas personas y de ahi la importancia de usar métodos de comunicacion adecuados
(Brookes et al. 2020). Las organizaciones no gubernamentales estan apoyando a las personas
que lo necesitan y a sus cuidadores ofreciéndoles la informacion en diferentes formatos para
facilitar su comprension. Se ha creado la guia NICE, NG159, pero su uso ha sido cuestionado,
ya que su aplicacion puede dar lugar a sesgos en personas con DI y Covid-19 (NICE, 2020;
BBC News, 2020).

Con lo anteriormente mencionado, podemos observar que ya se ha llevado a cabo la
realizacion de la presentacion de la Guia para proteger a las personas con discapacidad en su
totalidad y es que, frente a la situacion en la que nos encontramos a causa del coronavirus
estas personas quedan desprotegidas y al margen de todo. Por tanto, se ha propuesto adaptar la
informacién relacionada con este hecho a las discapacidades de cada persona, discapacidad
auditiva, personas con trastorno del espectro autista, discapacidad visual, entre otras, usando,
por ejemplo, pictogramas, videollamadas con Lenguaje De Signos, textos en Braille, lecturas

que sean faciles, etc (Noticias Financieras, 2021).

Para las personas con DI es muy importante el apoyo de los trabajadores para evitar la
infeccion del virus. Para aquellos en quienes la DI es moderada, también presentan problema
a la hora de entender la nueva normalidad, por ejemplo, el hecho de lavarse las manos, no
salir de casa, es decir, cumplir las normas impuestas para evitar el contagio del virus. Es muy
complicado romper con sus rutinas personales y restringir asi sus libertades (Courtenay,
2020).

En este tiempo de pandemia, es alin mas importante si cabe, el apoyo que reciben los
cuidadores de las personas que padecen discapacidad intelectual. Debido a esta nueva
situacion, lugares como centros de dia o residencias estan cerrados y éstos pueden sufrir un
gran estrés porque estas personas requieren de un cuidado continuo, veinticuatro horas en
algunos casos. Por tanto, la necesidad de este apoyo adicional se produce para evitar posibles
rupturas y futuros ingresos hospitalarios. Por un lado, ademas del estrés que sufren por no
contraer la enfermedad, la cuarentena esta teniendo grandes efectos en personas que, por
ejemplo, padezcan autismo o TDAH con discapacidad intelectual, ya que, en algunos casos,
los cuidadores tienen que aislarse con ellos, provocando asi, un distanciamiento mayor de su
circulo familiar. Por otro lado, las personas que sufran algun tipo de enfermedad como las

anteriormente mencionadas, afiadiendo la discapacidad intelectual, pueden sufrir una



sobrecarga de informacion proveniente de la Covid-19 y le conduce a un aumento de la
ansiedad y de pensamientos que puedan conducir a diferentes comportamientos como pueden
ser bloqueos o problemas de conducta. Sin olvidar a las personas que sufren de un trastorno
obsesivo compulsivo, a las que la informacion relacionada con coronavirus puede agravar su
comportamiento obsesivo-compulsivo hacia la higiene para evitar la infeccion del virus
(Courtenay, 2020).

Es de gran relevancia el papel que desempefia la sanidad en la transmision de
informacidn para proteger a las personas con DI y a los que los protegen. Para poder saber
cudl ha sido el efecto de la pandemia sobre estas personas, se requiere participacion de éstas y
de sus familiares en estudios reuniendo asi, informacion relevante y experiencias Unicas y
poder llevar a cabo un estudio acerca de dichos efectos que han sido provocados por la

pandemia (Courtenay, 2020).

Muchas de las personas que tienen discapacidad intelectual han sufrido abusos y
ahora, con la pandemia, se ha agravado la violencia doméstica, pero esto es muy dificil de
controlar, ya que no se dispone de materiales completamente factibles para detectar cualquier
amenaza. Para estos casos, es muy importante el uso de entrevistas y debido a ello, no se

pueda mantener el distanciamiento social (Courtenay, 2020).

La actual situacion vivida por el coronavirus produce también problemas econémicos,
sobre todo para personas con algun tipo de discapacidad para los que encontrar un sueldo fijo
en condiciones normales ya es algo complicado, ahora, con el agravante de la Covid-19.
Gustavo, atleta paralimpico, no tiene un trabajo fijo y estaba trabajando muy duro para poder
obtener mejoras profesionales como atleta. Tras la llegada del virus, éste se ve obligado a
dejar de entrenar, ademas, al no tener un trabajo fijo, necesita encontrar otro trabajo, pero por

desgracia, para personas con DI es mas complicado encontrarlo (Noticias Financieras, 2020).

No hay suficientes datos acerca de cémo el virus ha afectado a personas con
discapacidad intelectual que resida en comunidad o en servicios hospitalarios. En algunos
paises, la incidencia de contagios por coronavirus no es real, pues no disponen de pruebas
falibles. Los sanitarios se enfrentan a una nueva situacion en la que se requiere un desarrollo
de habilidades y préacticas y que quizas, estas nuevas practicas sean favorecedoras para

personas con DI. El acceso recomendado por la OMS a equipos de proteccion por parte del



personal cuidador se ha convertido en un problema debido a la escasez mundial d equipos
(Park et al. 2020).

Teniendo conocimiento acerca de esta pandemia, es muy importante el uso de equipos
de proteccion para futuras pandemias. ;Queé hemos sacado en conclusion acerca de esta
pandemia? Por un lado, el como debemos actuar y lo que no debemos hacer y usar, asi como,
la informacidn acerca de la proteccion y las intervenciones que son eficaces para poder
enfrentarnos a futuras pandemias. No debemos olvidar, las personas con discapacidad mental
y sus cuidadores son prioridad ante cualquier amenaza por una futura pandemia, ademas de

las medidas de proteccion para evitar el contagio por Covid-19 de estos (Courtenay, 2020).

Como hemos comentado anteriormente, debido a esta situacion se reducen las
reuniones presenciales y se hace un mayor uso de la tecnologia, pero debemos tener en cuenta
la adaptacion de nuevas técnicas a las deficiencias cognitivas que cada persona presente. Por
tanto, es fundamental investigar acerca del uso de la tecnologia para poder llegar a un maximo
provecho y que sea beneficioso para todas las personas que las utilicen, ya que un mal uso de

las mismas puede tener unas graves consecuencias (Courtenay, 2020).

OBJETIVOS/METODOLOGIA

Nuestro objetivo es considerar los efectos a corto 0 medio plazo de la nueva situacién
que ha supuesto el coronavirus en personas con discapacidad intelectual en general. En este
grupo incluimos a las personas con Sindrome de Down. Los efectos a largo plazo no podemos
saberlos adn, puesto que es una situacion nueva a la que nos estamos enfrentando, la cual no
ha terminado aun (Lema, 2021). Una de las razones por las que es importante el estudio de
tales efectos es poder ofrecer la atencion adecuada a este grupo de personas que reciben una
atencion diaria. Ademas, si conocemos los efectos que genera la pandemia en personas con
discapacidad intelectual, entre ellas las personas con Sindrome de Down, sabremos como

actuar si en el futuro nos encontramos con nuevas pandemias (Courtenay, 2020).

Uno de los métodos propuestos para solventar alguno de los problemas relacionados
con esta situacion es el uso de la tecnologia. Pero esto presenta ventajas e inconvenientes.

Entre las ventajas podemos destacar el uso de videollamadas para continuar con una
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rehabilitacién o tratamiento, el cual no pueden realizar en casa, ya que no disponen de
material y los familiares no pueden cubrir el papel de terapeuta. Pero, como hemos comentado
previamente, también presenta inconvenientes, pues el uso que se haga de la tecnologia debe
ser el adecuado, también, no todas las personas cuentan con los instrumentos necesarios para

poder trabajar o recibir esa ayuda de manera online (Noticias Financieras, 2020).

Ademas, el método propuesto del uso de las nuevas tecnologias ayuda a la inclusion
de estas personas en relacion a lo laboral, lo social, entre otras cosas. Es muy importante,
como ya hemos comentado anteriormente, el conocimiento que se adquiere acerca de la
tecnologia, ya que un mal uso puede tener consecuencias muy negativas para cualquier

persona (Lema, 2021).

TRAYECTORIA° DE LA INTELIGENCIA EN
ADOLESCENTES Y ADULTOS CON SINDROME DE
DOWN

El Sindrome de Down es la primera causa de discapacidad intelectual, pero esto varia
dependiendo de la discapacidad que presente cada persona y su coeficiente intelectual.
Podemos afiadir, que cada vez su esperanza de vida es mayor y que en la actualidad, ésta es de
70-80 afios llegando algunas veces a no sufrir un deterioro cognitivo muy severo (Batya et al.
2021). Sin embargo, entre los estudios realizados podemos encontrar que existen
discrepancias entre la trayectoria de la inteligencia de estas personas y el impacto en su salud,

entre otras.

Existen estudios que pretenden poner medios para mejorar las funciones cognitivas en
las personas con discapacidad intelectual, entre ellas, las personas con Sindrome de Down
(Heller et al., 2000; Lifshitz et al., 2010; Lifshitz, 2020). Sin embargo, hay menos
informacién acerca de los efectos del ocio en las funciones cognitivas. En este estudio se
pretende observar el desarrollo de las inteligencias cristalizada y fluida y las influencias de las

experiencias en ambas inteligencias ya mencionadas.



La diferenciacion entre inteligencia cristalizada y fluida es lo que nos permite
comprender las diferencias en la forma de pensar de un adulto y de un joven (Cattell, 1971).
La inteligencia fluida, también conocida como Gf, es un aspecto biologico e innato que
permite resolver nuevos problemas y la consolidacion de nuevas relaciones. Esta permite el
razonamiento, la resolucion de problemas, entre otras cosas. En cambio, la inteligencia
cristalizada, o también conocida como Gc, tiene que ver con las habilidades que se adquieren
a través de la influencia del medio ambiente. Esta se va consolidando con el tiempo y puede
incrementar facilmente. La inteligencia cristalizada se relaciona con el aprendizaje y las
experiencias y por ello puede aumentar, sin embargo, la fluida se desarrolla hasta una cierta
edad y mas tarde, solo puede disminuir (Batya et al. 2021).

Las personas con Sindrome de Down presentan algunas limitaciones en sus
capacidades intelectuales. En cuanto a su inteligencia cristalizada, podemos observar que es
similar a cualquier otra persona, ya que como se basa en el aprendizaje diario puede
desarrollarla, siempre y cuando se le ofrezcan las oportunidades suficientes (Lifshitz et al.
2021).

Centrandonos en personas con Sindrome de Down, éstas presentan un perfil cognitivo
desigual, pues existen dificultades en las habilidades verbales como la memoria verbal, sin
embargo, presentan otras mejor conservadas como son las habilidades viso- espaciales (Vicari
et al. 2006) pero existen diferencias en funcion de cada individuo. Estas personas muestran
dificultades en el desarrollo del lenguaje y problemas de vocabulario, tanto comprension
como expresion. Sin embargo, presentan facilidad para la comprension, aprendizaje y la
memoria no verbal, destacando también la habilidad espacial (Godfrey y Raitano, 2018;
Grieco et al. 2015).

Para medir la inteligencia cristalizada podemos usar el CI verbal (Kaufman, 2001).
Este lo podemos entender como todo conocimiento que una persona tiene acerca del lenguaje,
de cualquier tipo de informacion y los determinantes de una cultura (Cattell, 1943). Por tanto,
es una habilidad que esta en crecimiento hasta una edad avanzada y después declina, un
instrumento Util para su evaluacién puede ser el WAIS. En cambio, para realizar una
medicion de la inteligencia fluida podemos utilizar el CI de ejecucién (Kaufman, 2001), el
que nos permite resolver todos los problemas novedosos mediante operaciones mentales
(Cattell, 1943). Por tanto, la inteligencia fluida puede considerarse una habilidad que alcanza

su maximo en edades tempranas y, de ahi en adelante, empieza a declinar (Kaufman, 2001;



McGrew, 2009). Una herramienta util para su evaluacion puede ser también el WAIS
(Weschler, 2001), entre otras méas que también son destacables.

Teniendo en cuenta la trayectoria de la inteligencia, incluyendo tanto la inteligencia
cristalizada como la fluida, que comienzan a crecer en la edad temprana para, mas tarde,
producirse un declive (Horn y Cattell, 1967; Kaufman 2001). Para poder estudiar la
trayectoria de la inteligencia en las personas con discapacidad intelectual, entre las que se
encuentran las personas con Sindrome de Down, se establecen tres tipos de trayectorias que
reciben el nombre de acelerada, estable e ininterrumpida (Fisher y Zeaman, 1970; Lifshitz,
2020; Lifshitz-Vahav, 2015).

El modelo de trayectoria acelerada es al que nos referimos cuando la inteligencia tiene
un desarrollo muy rapido que se estabiliza para un poco mas tarde, producirse un declive muy
rapido. Este se observaba cuando las personas con Sindrome de Down tenian una esperanza
de vida reducida, es decir, cuando vivian hasta los 40-50 afios aproximadamente (Lifshitz et
al. 2021).

El modelo de trayectoria estable considera que la inteligencia maxima se desarrolla
alrededor de los 20 afios de edad y se mantiene en el proceso de estabilidad durante un
periodo de tiempo mas prolongado que en la trayectoria acelerada y, por ello, el declive
comienza mas tarde, alrededor de los 50-60 afios (Lifshitz et al. 2021).

El modelo de trayectoria ininterrumpida predice que el desarrollo de la inteligencia es
un crecimiento continuo, es decir, esta creciendo durante un tiempo mas largo hasta los 40
afios aproximadamente, se estabiliza poco tiempo y comienza a decrecer con 60 afos. Este
modelo considera que el desarrollo de la inteligencia no es algo estatico, sino que personas
con Sindrome de Down pueden mejorar su inteligencia segun la influencia del medio que los

rodea y, esto se ha demostrado en varios estudios (Devenny et al. 1996).

En estudios realizados para llevar a cabo una comparacién entre adultos y jévenes con
discapacidad intelectual, se observa que cuando no existe ningun tipo de intervencion
cognitiva directa, la inteligencia estd mas desarrollada en los adultos que en los jovenes tal y
como predecia la trayectoria ininterrumpida (Chen et al. 2017; Lifshitz et al. 2019). En otras
palabras, a medida que estas personas van madurando, rescatan habilidades de su registro
conductual que antes estaban ausentes. En un estudio realizado por Lifshitz en 2019 con

personas con Sindrome de Down tanto en la adolescencia como en la adultez, la inteligencia
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cristalizada presenta un patron similar de crecimiento, pero esto no se cumple con la memoria

operativa, entre otras cosas.

El objetivo de los estudios anteriormente mencionados es observar la trayectoria que
realiza la inteligencia y poder corroborar si ésta crece en edades tempranas, se estabiliza y,
mas tarde, comienza a decrecer. Los resultados obtenidos tras la realizacion de estudios de
genética son los siguientes: las puntuaciones pueden aumentar incluso en edades avanzadas y
esto puede ser fruto de los mecanismos de compensacion. Aungue puede ser algo paraddjico
que genes responsables de déficits cognitivos puedan producir alguna sustancia que promueva

el desarrollo de neuronas y conexiones de éstas, puede ocurrir (Head et al. 2007).

Un hecho que hay que tener en cuenta a medida que una persona con Sindrome de
Down se va haciendo adulta si queremos considerar la trayectoria de su inteligencia es
determinar si tiene algunos sintomas que nos determinen que puede padecer la enfermedad
neurodegenerativa que recibe el nombre de Alzheimer. Muchos estudios marcan la edad de
inicio entre los 40-50 afios y si es asi, podria afectar a su inteligencia. En el caso en el que se
desarrolle Alzheimer, puede aparecer de manera temprana o de manera tardia y el desarrollo
de la enfermedad puede darse tanto de manera rapida como de manera lenta. Un estudio
considera que cuando se empiezan a desarrollar los sintomas de la enfermedad del Alzheimer
es alrededor de los 50 afios y que alcanza su pico maximo a los 54 afios, pero no existen

demasiadas evidencias (Fortea et al. 2020).

A medida que envejecen las personas con discapacidad intelectual pueden desarrollar
las mismas patologias que otras personas que no presentan ningdn tipo de discapacidad
intelectual. La Unica diferencia de este hecho es la edad en la que éstas pueden aparecer y, por
tanto, la edad a la que empiezan a considerarse personas ancianas es diferente dependiendo de
cada autor (WHO, 2018; Bayen et al. 2018). Los déficits que presentan en la conducta
adaptativa nos permite la clasificacion de las diferentes discapacidades intelectuales
dependiendo de su independencia, entre otras. La conducta adaptativa consta de tres tipos de
habilidades: comunicacion y conceptos, participacion social y préacticas de la vida diaria, todo
lo anteriormente mencionado segun la AAIDD (Luckasson et al. 2002) y la DSM-5

(American Psychiatric Association, 2013).

Se cree que el declive en la conducta de adaptacion en las personas con Sindrome de

Down se relaciona con el comienzo de la enfermedad del Alzheimer, pero los datos
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encontrados en diferentes estudios son contradictorios. Sin embargo, la maduracién de las
experiencias de la vida en personas con discapacidad intelectual les ayuda a desarrollar
diferentes habilidades de su conducta (Gunzburg, 1968). También existen estudios que
afirman que las habilidades funcionales pueden mejorarse o0 adquirirse a medida que avanza el

tiempo y se van haciendo adultos o mayores.

La teoria de la actividad cognitiva establece que una persona mayor de toda la
poblacién en general que participe en una estimulacion cognitiva ejerce efectos a corto plazo,
ya que tienen una menor probabilidad de padecer un declive cognitivo que llegue a
convertirse en la enfermedad de Alzheimer (Marquinea et al. 2012; Rosenberg et al. 2020).
Por tanto, el cerebro se adapta para poder afrontar los cambios y cuanta mas estimulacién
reciba, menor es el riesgo de padecer cualquier declive cognitivo. Las actividades que se
pueden realizar para esto son ver la tele, escuchar la radio, entre otras destacadas en el
conjunto de actividades que son consideradas estimulantes (Mahncke et al. 2006). En un
estudio realizado con personas de 65 afios, aquellas que habian realizado actividades
estimuladoras de manera frecuente redujeron a la mitad la probabilidad de sufrir la
enfermedad de Alzheimer que quienes no practicaron dichas actividades (Marquinea et al.
2012; Wilson y Bennett, 2003). En personas con Sindrome de Down la realizacion de las
actividades anteriormente mencionadas generaba una explicacion ante la varianza que se

producia en la aplicacion de los test a estas personas (Lifshitz-Vahav et al. 2015).

En el actual estudio los objetivos del mismo son determinar las diferentes trayectorias
de la inteligencia tanto cristalizada como fluida, en adultos y en jévenes, sin olvidar la teoria
de la compensacion. Investigar también estas trayectorias que realizan las diferentes
inteligencias y finalmente, determinar si existen cambios en la salud o en la realizacion de las
actividades cotidianas teniendo en cuenta los factores tanto internos como externos que
pueden influir en ambas inteligencias. Con todo ello, los autores consideran que la
participacion en dichas actividades va a producir unas puntuaciones brutas de ambas

inteligencias mayores (Lifshitz et al. 2021).

Los resultados obtenidos en el anterior estudio establecen que tanto la inteligencia
cristalizada como la fluida son similares en personas con Sindrome de Down adolescentes y
adultos. Pero, a medida que estas personas van envejeciendo podemos observar efectos
negativos, los cuales se reducen con la participacién en actividades de estimulacion cognitiva.

Tras los resultados obtenidos, se cumple la hipdtesis que establece que en la adultez se

11



observaran puntuaciones mas altas que la adolescencia en semejanzas, disefio y Raven, pero
esto no se cumple en Vocabulario. Estos resultados son diferentes a los que obtuvo Carr en
2005 y puede que esta diferencia se deba a cambios que se producen en las Gltimas etapas de
consolidacion. Todos estos datos mencionados anteriormente confirman la teoria de la
compensacion, confirmando también asi la teoria de la reserva cognitiva. Por otro lado, la
hipotesis que establece que las puntuaciones en los diferentes test van a permanecer estables
en la adultez media so6lo se cumplio para el test Vocabulario, por ello, se tuvieron en cuenta
diferentes estudios que determinan que alrededor de los 50 afios es cuando comienza el

declive cognitivo (Devenny et al. 1996; Hawkins et al. 2003; Heller et al. 2018).

En cuanto a la inteligencia cristalizada, en un estudio se les pasé el WAIS-III y tanto
las puntuaciones de vocabulario como de semejanzas estuvieron creciendo hasta los 45 afios.
Maés tarde, las puntuaciones de vocabulario se mantuvieron estables hasta una edad avanzada
(Kaufman, 2001; Salthouse, 2009) y los resultados coincidieron con otros que se obtuvieron
de diferentes estudios y que existen factores protectores en el declive de la memoria y las
habilidades de la vida diaria. En la realizacion del test de semejanzas los participantes tenian
gue encontrar una palabra comun entre las dos que se les presentaban. Se encontr6 un declive
entre los 40-50 afios que mas tarde se estabilizd. Por tanto, a mayor edad de los participantes
su abstraccion verbal era peor (Lifshitz et al. 2021).

En relacion con la inteligencia fluida una de las pruebas que se realizaron fue el test
Raven, con el que se obtiene informacion acerca de comparaciones, relaciones y
razonamiento a través de la analogia (Raven et al. 1986) y mostraron que las personas con
Sindrome de Down mostraban un declive con 40-50 afios, confirmandose asi los estudios
realizados con anterioridad que establece que el declive cognitivo se produce alrededor de los
50 afios (Das y Mishra, 1995; Hawkins et al. 2003; Heller et al. 2018). Por otro lado, el disefio
de bloques sefalaba un descenso mas precoz. “Un declive precoz en este test viso-motor
puede ser un marcador de signos precoces de la enfermedad de Alzheimer en personas con
Sindrome de Down” (Devenny et al. 2000, parr. 27). Por ello, aunque tenemos pruebas de que
la inteligencia fluida se mantiene, en la poblacion de personas con Sindrome de Down dicha

inteligencia es mas vulnerable al paso del tiempo.

Por tanto, tras los resultados obtenidos se podria afirmar la teoria de la compensacion
por la edad. “La inteligencia cristalizada y fluida y demas habilidades cognitivas de las

personas con Sindrome de Down pueden seguir creciendo hasta mediados los 40 como

12



resultado de la madurez y de la acumulada experiencia de la vida, lo que les ayuda a adquirir
habilidades cognitivas que previamente no se apreciaban en sus formas de conducta” (Facon,
2008, parr. 28).

En los estudios de neuroimagen realizados se observa que el desarrollo de las
diferentes partes del cerebro en personas con Sindrome de Down se produce de manera mas
tardia, por lo que el periodo de desarrollo cognitivo se prolonga, pero esto aln tiene que
estudiarse con mas profundidad y realizar mas estudios que lo confirmen (Lifshitz et al.
2021).

Con respecto a lo mencionado anteriormente sobre el hecho de que la inteligencia
fluida es mas vulnerable en la poblacién de personas con Sindrome de Down se ha observado
que las actividades de la vida diaria y la salud correlacionan negativamente con éstos. Por
todo ello, podemos concluir gque, cuanta mas puntuacion obtengan dichas personas en la
independencia de las actividades de la vida diaria, menor salud presentardn, entre otras
consecuencias relacionadas (Lifshitz et al. 2021).

Por otro lado, podemos destacar que la participacion de esta poblacion en la
realizacion de actividades estimulares influyen de manera positiva tanto en la inteligencia
cristalizada como en la inteligencia fluida. La primera de ellas con la realizacion de los test de
Vocabulario y Semejanzas y la segunda con el test de Raven. Cuanto mayor era la carga
semanal por la participacion en actividades estimulantes, mayores puntuaciones obtenian
dichas personas en los test relacionados con la inteligencia. Finalmente, podemos concluir que
segun los datos obtenidos la teoria de compensacién por edad en personas con Sindrome de
Down influye tanto los factores enddgenos como exdgenos en las puntuaciones referidas a
inteligencia, o, en otras palabras, influyen tanto los factores internos como externos en la
inteligencia. Sin embargo, la participacién en actividades cuya estimulacién fuese baja, no
tendria una influencia en las puntuaciones. Estas ultimas actividades solo presentaban

influencia en las actividades de la vida diaria (Lifshitz et al. 2021).

Es muy importante ofrecer informacion acerca de la evolucion de ambos tipos de
inteligencia a todos los encargados de centros en los que se encuentren personas con
Sindrome de Down para poder ofrecer un mejor servicio. Sin olvidar, la importancia de la
teoria de compensacion por edad que ha demostrado su utilidad independientemente de la

educacion recibida por estas personas en sus diferentes etapas. Ademas, es de gran relevancia
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incluir a estas personas en la participacion de actividades de ocio que les proporcionen
estimulacion, la cual es beneficiosa para ellos, puesto que les evita un declive cognitivo
temprano. Las personas con discapacidad intelectual son en ocasiones excluidas de cualquier

tipo de actividad de ocio de la poblacién general (Lifshitz et al. 2021).

Se debe inculcar a personas con Sindrome de Down la participacion en diferentes
actividades desde muy pequefios y a los profesionales a tener un diverso registro de las
mismas formadas por componentes cada vez mas exigentes cognitivamente. En cuanto al
Sindrome de Down, la etapa mas relevante es la mas tardia de la adultez, ya que se pueden
observar los resultados obtenidos con todas las actividades realizadas durante las etapas de su
vida mas tempranas y, ademas, en esta etapa la estimulacion ain es muy importante. Se deben
trabajar las actividades de ocio que son estimulantes en cualquier etapa del desarrollo de este
grupo de personas, pues se evitara asi el declive cognitivo lo maximo posible (Lifshitz et al.
2021).

¢QUE ES LA COVID-19?

El virus por la que se ha originado una pandemia a nivel mundial es conocido de una
manera informal con el nombre de coronavirus (COVID-19), mientras que, su nombre
original es Sars-Cov-2, dénde el primer caso positivo de este virus se dio en Wuhan, China.
Esta infeccion respiratoria se transmite de persona en persona por las pequefias gotas que
expulsamos por la boca al hablar y por la nariz al respirar (Lai et al. 2020). Hay personas con
un mayor riesgo de infectarse que otras, por ejemplo, las personas mayores, las que viven en
comunidad y requieren un contacto directo con sus cuidadores, entre otras. El coronavirus
causa enfermedades en las vias respiratorias superiores (Tummers et al. 2020). Las personas
con Sindrome de Down presentan problemas visuales, auditivos, entre otros. Sin embargo,

éstos no suelen presentar tumores solidos.

La conducta adaptativa es un conjunto de habilidades conceptuales, sociales y
practicas que las personas aprenden y practican en la vida diaria (American Psychiatric
Association, 2013).
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Actualmente, la informacion que tenemos acerca del coronavirus es escasa Yy
contradictoria, puesto que es algo que estamos viviendo en el presente. A medida que avanza
el tiempo, la preocupacion de la poblacion es cada vez mayor debido a la expansion del virus,
las muertes generadas y la situacion econdémica la cual ha dado lugar. Sin olvidar que es un
tema que estd continuamente desarrollandose por lo que hay pocas verdades cientificas. Lo
que si es cierto, que para poder tener datos concretos al igual que con cualquier otra
enfermedad infecciosa es dividir el nimero de casos positivos entre 100.000 habitantes y asi,
poder obtener cifras concretas y unos datos homogéneos. Es relevante analizar la importancia
de este virus con respecto a otras causas de muerte en los diferentes paises en los que el
coronavirus se ha expandido (Laurell, 2020).

Al ser el coronavirus un virus desconocido, los estudios que se realizan tienen
controversia. Por un lado, dependiendo de la Universidad donde se lleve a cabo el mismo, van
a utilizar unas variables u otras. Por ejemplo, el uso de mascarillas, la movilidad que la
poblacion puede tener en un pais, entre otras. Por todo esto, los resultados obtenidos son
diferentes por la diferencia de variables usadas para realizar el estudio. Por otro lado, la
informacidn que tenemos hoy en dia del Covid-19 es muy reducida, por lo que se puede decir
gue poseemos una gran ignorancia con respecto a este tema, ya que existen ain preguntas que
no tienen respuesta alguna. Finalmente, podemos afiadir, que las consecuencias finales de esta
crisis no las sabremos hasta que no acabe esta pandemia puesto que aun la estamos viviendo
(Laurell, 2020).

Con enfermedades como el coronavirus, con una facil transmision hay grupos que son
de mayor vulnerabilidad a dicho contagio. En el caso de personas con discapacidad intelectual
y del desarrollo son consideradas factor de riesgo por diferentes motivos, pues necesitan
cuidados y esto supone un contacto continuo con profesionales debido a su dependencia,
pueden llevarse cualquier objeto a la boca y éste puede estar infectado, puede tener alguna
enfermedad comorbida lo que hace que las consecuencias sean aln peores, entre otras causas
(Escudé, 2020).

En el Condado de Luzerne, Pensilvania, el coronavirus esta afectando gravemente a
las residencias, dejando a un lado los centros de personas con discapacidad intelectual, puesto
que apenas se han informado de casos positivos en las multiples instalaciones existentes. Dos

hospitales psiquiatricos destacan por su notable actuacion durante la pandemia debido a que
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son minimos los contagios que ha habido tanto de pacientes como de trabajadores (Mocarsky,
2020).

En México, se llevo a cabo un estudio acerca de la gravedad de la Covid-19. Para ello,
obtuvieron las tres principales causas de muerte, siendo los mismos problemas de corazén,
diabetes y tumores, afiadiendo la importancia de las muertes producidas por neumonia. En
agosto, las muertes producidas por el coronavirus habian superado las muertes por neumonia,
pudiéndose convertir en la cuarta causa de muerte de la poblacion. Sin embargo, en octubre,
las muertes producidas por el virus ya habian superado a las mismas originadas por tumores
malignos. ¢Pueden entonces reducirse los casos de muerte en las demas causas? Segun
estudios, no consideran que se produzca una reduccion, sino que se elevaran porque debido al
coronavirus los hospitales estan colapsados y se reduce la oportunidad de tener atencion

sanitaria frente a otras patologias (Laurell, 2020).

Otra de las grandes consecuencias a destacar producidas por la pandemia es el dafio
econdémico debido a que las medidas de seguridad han recaido sobre la economia y el empleo
y, esta pérdida de trabajo no sélo afecta a nivel econdmico, también tiene efectos negativos en

la salud y en la mortalidad (Sandin et al. 2020).

En enero de 2019 se produjo el contagio de algunas personas de una neumonia virica
en Wuhan (China). Tras la primera muerte de un varon de 61 afios de edad y la rapida
expansion del mismo, la OMS hablé de una emergencia de salud pablica y lo declaré el 11 de
marzo como una pandemia a nivel global. Este virus recibié el nombre de Covid-19, novel
coronavirus o coronavirus-2 (SARS-CoV-2) aunque la manera correcta de llamarlo es SARS-
CoV-2 0 2019-nCov, coloquialmente se usa mas el término Covid-19. A pesar de no existir
aun una evidencia clara y concreta acerca de la naturaleza del virus, se cree que posee una

naturaleza zoonotica, es decir, proveniente de un animal (Sandin et al. 2020).

Se llevé a cabo la realizacion de un estudio en Wuhan (China) para obtener datos
acerca de las consecuencias de la pandemia entre la poblacion. En dicho estudio, queria
saberse si estas personas podrian presentar trastornos del suefio o trastorno de estrés
postraumatico. Los resultados demuestran que una pequefia cifra de la poblacién presenta
sintomas del trastorno estrés postraumatico y que éstas presentaban una reduccion en la
calidad del suefio. En otro estudio realizado en la misma localidad, pero esta vez para obtener

los niveles de ansiedad y estrés en la poblacion de Wuhan, se obtuvieron los resultados
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esperados, altos niveles de ansiedad y de estrés en estas personas. También hemos de afiadir
que ante estos estudios se descubrié que existen factores protectores, lo cual reduce la
probabilidad de sufrir alguno de los sintomas anteriormente mencionados. Por otro lado,
también existian los factores de riesgo, los cuales aumentaban dicha probabilidad. Otro
estudio diferente, realizado en China también, se estudiaba la relacion entre el uso de las redes
sociales y el nivel de estrés presentado (Sandin et al. 2020). Los autores encontraron una
asociacion positiva entre el uso frecuente de las redes sociales y los casos de ansiedad o los

casos mixtos de ansiedad y depresion (Gao et al. 2020).

Los datos que se obtuvieron con la realizacion de los anteriores estudios demuestran
que la pandemia provocada por este virus presenta efectos negativos en la salud emocional de
las personas, pudiendo provocar ansiedad, problemas del suefio o sintomas relacionados con

cualquier otro trastorno (Sandin et al. 2020).

Finalmente, ¢pueden personas con algin tipo de discapacidad intelectual quedarse
solos en casa? La respuesta depende del grado de discapacidad que cada persona posea. En
China, un varén con paralisis cerebral murio puesto que su familia, positiva en coronavirus,
tuvo que aislarse en un centro para poder recibir el tratamiento adecuado y éste no podia
cuidarse solo debido a las necesidades presentadas por el mismo. Por ello, es conveniente
dejar a estas personas en manos de profesionales que trabajan en centros para que reciban toda
la ayuda que requieran, pero esto supone un inconveniente y es que, el riesgo de contagiarse
de Covid-19 es mayor en estas instalaciones. Por tanto, ademas del problema al que se
enfrentan estas personas puesto que su rutina se para de manera radical, tienen problemas para
la comprensién de las constantes actualizaciones acerca del Covid-19 y de las pautas a seguir
para evitar su contagio. No podemos olvidar que los fallecidos a causa de la Covid-19 lo
hacen en soledad (AsiaNet Pakistan, 2020).

En Espafia, se anuncié la primera victima mortal a causa del coronavirus
produciéndose el 4 de marzo de 2020 en la Comunidad de Valencia y se decreto el Estado de
Alarma el 14 de marzo de 2020. A medida que pasaba el tiempo, los casos de positivos en
este virus y de muertes a causa del mismo seguian aumentando. El Estado de Alarma fue
decretado por el gobierno en todo el territorio nacional para frenar la expansion del
coronavirus y reducir la emergencia sanitaria que en esos momentos se estaba produciendo en

nuestro pais (BOE, 2020). Una de las medidas propuestas en el Estado de Alarma fue el
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confinamiento domiciliario obligatorio para todo el pais desde el 14 de marzo hasta el 2 de
mayo de 2020 (Sandin et al. 2020).

Al extenderse este virus rapidamente por Espafia, se proclamo6 Estado de alarma, lo
que dio lugar a un confinamiento domiciliario. Se llevd a cabo un estudio en la poblacion
espafiola con un rango de edad grande, entre 19 y 84 afios. Este estudio tenia como objetivo
determinar el impacto psicolégico, ya sea tanto positivo como negativo, del confinamiento
entre los meses marzo y abril del 2020. Este estudio se realiz6 con un cuestionario que se
cumplimentaba de manera online, Cuestionario del Impacto Psicoldgico del Coronavirus. Los
resultados obtenidos, los detallaremos a continuacion, pero encontramos tanto un impacto

positivo como negativo (Sandin et al. 2020).

El confinamiento domiciliario obligatorio suponia que s6lo se podia salir de casa para
lo imprescindible, es decir, adquirir bienes de primera necesidad como alimentos, medicinas,
asistir al trabajo o a centros sanitarios, sin embargo, los establecimientos que no ofreciesen
estas necesidades primarias, como por ejemplo tiendas de ropa permanecieron cerradas un
largo periodo. Por ello, esta situacion tiene un impacto psicolégico negativo, por ser
considerada una gran fuente de estrés, ademas de las preocupaciones que la poblacion tenia
acerca de la incertidumbre con respecto al futuro, preocupacién a un posible contagio de sus
familiares, por un posible colapso de la sanidad, las repercusiones econémicas que se

producirian después, entre otras (Sandin et al. 2020).

Aunque los efectos de la Covid-19 son variables dependiendo del pais, no podemos
olvidar que Espafia ha sido uno de los paises mas castigados por estas consecuencias y se
llevo a cabo un estudio para determinar las diferentes emociones existentes. Los objetivos del
mismo eran diversos, entre ellos, querian saber si ademas del impacto negativo de la
pandemia, ésta también pudiese tener efectos positivos. El estudio se realizd con personas que
vivian en Espafia y con una edad comprendida entre 19 y 84 afios. La forma de realizacion del
estudio fue de manera online entre el 18 y 21 de abril de 2020. Previo a la realizacion del
estudio, se requirio dar la informacion adecuada a los participantes y la obtencion de un
consentimiento informado por su parte. Para ello, se utilizd el Cuestionario de Impacto
Psicoldgico del Coronavirus (CIPC) autoinforme con tres opciones de respuesta que abarca
diversos temas. También se utilizé la Escala de Miedos al Coronavirus (EMC) compuesta por
items referidos a preocupaciones y a diferentes aspectos de la enfermedad infecciosa. Mas

tarde, se utilizaron otras escalas para obtener la mayor informacién posible, entre ellas, Escala
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de Experiencias Positivas ante las Adversidades (EEPA). La mayor puntuacion se ha
encontrado en la dimension preocupacién por un posible contagio o muerte de familiares. Las
puntuaciones fueron mayores en mujeres que en hombres, éstas presentaban mayor
preocupacion. Y, dependiendo de la edad de la muestra son mas frecuentes unos miedos que
otros. Ademas, estas elecciones varian dependiendo de las caracteristicas que presenten cada
uno de los participantes al estudio, por ejemplo, una persona que conviva con nifios de 9 afios
0 menores, su gran preocupacion es que no les falte bienes de primera necesidad para ellos,

pero hay muchas caracteristicas que influyen en la resolucion del estudio (Sandin et al. 2020).

Se establece que el miedo que se relaciona con el virus tiene consecuencias en la
reaccion emocional de las diferentes personas, pero es necesario que se estudie la salud
mental de las personas en el periodo del confinamiento para poder observar los niveles de
ansiedad y estrés sufridos en ese tiempo, ya que supone una fuente de estrés y asi, no tiene
que ver con el miedo y ansiedad que proporciona el Covid-19 en si. Otro de los instrumentos
utilizados fue la Escala Distrés (ED) para observar cuales son las emociones mas afectadas
por el confinamiento domiciliario, una de las medidas de seguridad implantadas para poder
hacer frente a la pandemia. Los resultados de esta Escala muestran que, las emociones con
puntuaciones mas elevadas son la desesperanza, la depresion, entre otras y hay diferencias
aparentes entre hombres y mujeres por lo que se concluye que las mujeres son mas
vulnerables a sufrir estas emociones negativas durante el periodo de confinamiento. También
se han encontrado diferencias en relacion con la edad dependiendo de la emocion a la que nos

refiramos en cuestion (Sandin et al. 2020).

Por otro lado, para intentar averiguar si este periodo de pandemia nos ha dejado
experiencias positivas, se utilizd la Escala de Experiencias Positivas ante Adversidades
(EEPA) v los resultados esperados fueron sorprendentes, pues una gran parte de la muestra
experimentd emociones positivas durante este tiempo porque pudieron dar valor a las
pequefias cosas como dar un paseo al aire libre, entre otras. Ademas, personas de la muestra,
en este tiempo, habian descubierto nuevas aficiones y esto fue posible debido a la cantidad de

tiempo libre con el que se contaba (Sandin et al. 2020).

Por tanto, podemos concluir durante este periodo en el que se decreta confinamiento y
se realiza el estudio, meses de marzo a abril, se experimenta temor, miedo a contagiarse,
miedo a que se contagie un ser querido, miedo a que no exista un suficiente abastecimiento de

comida al ser un bien de primera necesidad, etc. EI miedo es una emocién con mucha
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prevalencia entre los participantes y se ha sufrido con mas intensidad en las mujeres,
existiendo, por lo tanto, diferencias de género. También se quisieron estudiar los factores de
riesgo o de proteccion que influyen en estos niveles de temor. Entre los factores de
vulnerabilidad se encuentran el afecto negativo, la intolerancia a la incertidumbre, pertenecer
al sexo femenino, vivir con personas con alguna enfermedad crénica. Los medios de
comunicacion ofreciendo una gran cantidad de informacion acerca del coronavirus también
influyen de manera negativa en la poblacién en general, por ello son considerados factores de
riesgo. Por el contrario, tener buenos ingresos o poseer una casa con un jardin propio pueden
ser beneficiosos durante esta pandemia y pueden considerarse factores protectores. Pero,
considerando el valor predictivo del que disponen los factores de riesgo, los factores
protectores son mas irregulares y disponen de un nivel de prediccion bastante menor (Sandin
et al. 2020).

Cao y colaboradores en 2020 llevaron a cabo un estudio en el cual se revel6 que vivir
con un nivel econdémico estable y en zona urbanas, ambos factores actuaban como protectores.
Pero, en otro estudio, se encuentra esta relacion con la economia, pero no con la situacion de
la vivienda, por ello, existen resultados contradictorios. Hay muchas hipotesis acerca del nivel
de impacto emocional o miedo sufrido como la siguiente, los sanitarios presentan mayor
miedo de contagio o muerte, puesto que estan dia a dia luchando contra el coronavirus y
tienen una gran presion debido a éste, pero realizados los estudios, estas hipdtesis no son
ciertas (Sandin et al. 2020).

La pandemia ha generado emociones negativas como irritabilidad, ira, ansiedad o
preocupacion vy, tras la realizacion de estudios se comprueba que todas las emociones se
producen de manera similar en grupos de hombres y mujeres. También provoca depresién y
ésta afecta de la misma manera a ambos grupos de sexo. Por tanto, concluimos que existen
altos niveles de emociones negativas y de alteraciones del suefio. En este estudio se ha
utilizado el Cuestionario de Impacto Psicoldgico del Coronavirus que actualmente esta
validado. Tras la realizacion de este estudio, podemos concluir diciendo que todos los
participantes presentaban algun miedo relacionado con el coronavirus, a pesar de sufrir miedo
tanto mujeres como hombres, en éstos ultimos el miedo es menor con respecto a las mujeres.
Hay que tener en cuenta que los miedos que hemos mencionado anteriormente son
significativamente clinicos, ya que solo se han tenido en cuenta las puntuaciones maximas del

cuestionario y no las puntuaciones medias. Por tanto, hay personas que quizas requieran de
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ayuda psicologica tras la situacion vivida. Sin olvidar que existen factores de proteccion y de
riesgo y quizés sirvan de gran ayuda al desarrollo de un Programa de Intervencion y
Prevencidén. Ademas, seria conveniente buscar una muestra que sea mas variada de la
sociedad (Sandin et al. 2020).

EFECTOS DE LA COVID-i19 EN PERSONAS CON
DISCAPACIDAD INTELECTUAL

La pandemia ha ocasionado grandes efectos sociales, mentales y fisicos en todos los
grupos sociales, afectando con mas intensidad a aquellos que sufren discapacidad intelectual,
pues las deficiencias cognitivas que estos tienen no les deja entender al completo la situacion
generada por el coronavirus. Ademas, es muy importante tener en cuenta que el hecho de
tener que dejar de hacer las actividades que estas personas hacian en su vida diaria les puede

ocasionar estrés, nada recomendado para ellos (Courtenay et al. 2020).

La cuarentena y el hecho de quedarse en casa ha sido muy duro para todos, pero
especialmente, para aquellos nifios que presentan una discapacidad de cualquier tipo. Por
ejemplo, para un nifio que sufren cualquier trastorno del espectro autista tiene dificultades en
cuanto al enfrentamiento de nuevas situaciones o desafios. Ademas, los padres no pueden
ejercer el papel de terapeuta, puesto que hay muchos nifios que requieren un tratamiento
continuado en el tiempo para poder ver mejorias. En este encierro doméstico también se ven
afectadas las personas que sufren trastorno por déficit de atencion e hiperactividad y la
cuarentena puede provocarles emociones tales como miedo, irritabilidad o agresividad (Diaz,
s.f.). Por ello, en el BOE acerca de la movilidad en la cuarentena, se les permitia salir a las
personas que padecen cualquier tipo de discapacidad intelectual si lo necesitan (Translated by
ContentEngine LLC, 2020).

Esta nueva situacion generada por una pandemia a nivel mundial, como ya hemos
comentado anteriormente, ha afectado a todo el mundo pero hay que hacer especial hincapié
en los efectos ocasionados en personas con alguna discapacidad intelectual, ya que esta nueva
situacion a la que nos hemos enfrentado ha dado lugar a mucho estrés en la poblacién en

general y, debido a sus limitaciones cognitivas, les es mas dificil la comprensiéon de las
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recomendaciones e informaciones importantes para afrontar este virus. No podemos olvidar el
papel que han tenido en esta pandemia los sanitarios sufriendo una gran presién por curar a
los infectados y no dejar de lado a las personas con discapacidad intelectual ofreciéndoles
apoyo en todo momento ademas afiadiendo que dichas personas pertenecen al denominado
“grupo de riesgo” debido a multiples circunstancias, entre ellas, sus problemas de salud (Grier

et al. 2020).

La prevalencia de personas con discapacidad intelectual (DI) y enfermedades fisicas
comorbidas es elevada, destacando a la poblacion de personas con Sindrome de Down
(O’Leary et al. 2018). Ademas, hay una gran proporcion de personas con DI con obesidad y
con problemas respiratorios proporcionando la principal causa de muerte entre ellos (Biswas
et al. 2010; Perera et al, 2020). Por tanto, aumenta el riesgo de muerte si se sufre Covid-19. Es
importante sefialar, la importancia de la ayuda que requieren estas personas (Courtenay et al.
2020).

Se realiza un estudio puesto que se desconoce cdmo afecta la pandemia a personas con
discapacidad intelectual y del desarrollo (IDD). Una organizacion de E.E.U.U., la cual ofrece
apoyo a mas de 11.000 familias con personas IDD, realizd un estudio para ver los efectos del
Covid-19 en personas con tal discapacidad y en los trabajadores. Desde que se dio el primer
caso positivo de la Covid-19 en Estados Unidos, esta organizacion aislé a toda persona que
presentaba sintomas compatibles con dicho virus (fiebre, tos, problemas de respiracion, entre
otras). Se hospitalizaron aquellas personas que necesitaban de una atencion mayor de las
cuales fallecieron 3. Aln hay informacion que se desconoce, pero por los casos que se han
estudiado en esta organizacion. Este virus tiene una afectacién mayor cuanto mayor es el
paciente, cuantas mas patologias cronicas tenga y, parece ser, que afecta mas al sexo
masculino. Dicha organizacion tomaba la temperatura a cada trabajador antes de su turno y en
caso de presentar fiebre, se le realizaba la prueba. Si dicho trabajador daba positivo, se aislaba
en su casa y no volvia al trabajo hasta que cumplia todos los criterios para poder incorporarse
de nuevo (cese de sintomas y una prueba negativa). Es muy importante que se cree una prueba
para la Covid-19 que sea totalmente fiable, pues es perjudicial aislar a personas con
discapacidad intelectual y del desarrollo y los trabajadores encargados de ofrecer apoyo a los
mismos y a sus familiares. Pero, como hemos comentado anteriormente, aun se desconocen

los efectos de este aislamiento para estas personas (Mills et al. 2020).
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Los servicios clinicos especializados deben adaptarse a la nueva situacion. Los
médicos encargados del apoyo a las personas con discapacidad intelectual reciben la
informacidn de cdmo deben actuar para poder evitar la infeccion del virus y se propone el uso
de nuevas técnicas como la tecnologia y entonces, ésta seria beneficiosa (Greenhalgh et al.
2020). Pero, no todas las personas con DI tienen acceso a la misma ni todos los sanitarios
saben darle el uso correcto y esto podria agravar la dependencia de tales personas y los
efectos reflejados en el comportamiento. Sin olvidar que esta infeccidn respiratoria provoca la
hospitalizacién de muchas personas, destacando las personas con discapacidad intelectual,
con lo que se complica ain mas la situacion por las grandes restricciones de acceso
(Courtenay et al. 2020).

El coronavirus ha afectado a toda la poblacion, pero la atencion se ha centrado en
aquellos que se han infectado o en aquellas personas méas vulnerables. Es muy importante
tener en cuenta como cada persona se ha protegido de la infeccién y las medidas sociales que
se han llevado a cabo como distanciamiento social, entre otras, y saber qué efectos han
proporcionado ¢es una buena o una mala decision? Ahora, habria que evaluar la situacion para
conocer verdaderamente los efectos que ha dejado la pandemia sin dejar de lado a las
personas con discapacidad intelectual y sus cuidadores, quienes nos pueden aportar
experiencias diferentes acerca de esta enfermedad y puntos diferentes sobre cdmo han vivido
este tiempo de coronavirus para obtener una informacién relevante para el futuro (AsiaNet
Pakistan, 2020).

Nos encontramos con el testimonio de un hermano de una persona con discapacidad
intelectual quien nos relata como es la vida de su hermano, ahora afectada por la situacion de
la pandemia generada por la Covid-19. Esta persona con DI habia tomado la decisién de
independizarse y con el confinamiento. Le fue imposible el hecho de hacerlo y, esto hace que
permanezca en su habitacion, puesto que le impide ir a trabajar, como a la mayoria de
personas, y le produce ain mas soledad por el hecho de no relacionarse todos los dias con sus
compafieros de trabajo, es decir, se elimina esa interaccion continua. No podemos olvidar que
todas las personas en el aislamiento domiciliario sintieron soledad, pero las personas con DI
ya se sentian solas antes de la pandemia. La soledad puede dar lugar a tales emociones que
generen problemas del suefio, del comportamiento, entre otras. Ademas, la soledad que
sentimos ante esta nueva situacion, antes desconocida, puede tener graves consecuencias.

Muchas personas con DI recurrian a centros de dia, entre otras cosas, para evitar la soledad,
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pero ahora, con la pandemia, éstos se encuentran cerrados por lo que toda la responsabilidad
recae en los miembros de la familia afectando a la independencia de éstos (AsiaNet Pakistan,
2020).

Un brote de infeccion por HIN1 en una institucion compuesta por personas con DI
provocO una alta tasa de mortalidad, afectando ain mas la escasez de vacunacion entre los
cuidadores, esto anteriormente mencionado, aumentaba el riesgo de posible infeccion de estas
personas (Giménez et al, 2010). Para ellos, no es recomendable tener cambios repentinos, ya
que lo que les ocasiona es ansiedad y esto puede afectar a las condiciones de su salud mental
(Courtenay et al. 2020).

Las personas con DI pueden no recordar constantemente el hecho de lavarse las manos
y, por tanto, no poder seguir adecuadamente las reglas establecidas para una menor
probabilidad de infeccion del virus. Por todo ello, se ha elaborado una guia que ofrece
informacion acerca del coronavirus adaptada a estas personas. Pero son tiempos muy duros
para todos, pues los sanitarios, en muchas ocasiones, se han visto obligados a decidir quien
recibe la atencion y los recursos, debido a la gran cantidad de contagiados y a la escasez de
recursos para el tratamiento de los mismos. Ante este hecho, es notable la preocupacién que
presentan las personas con DI porque consideran que al racionalizar la atencién a ellos no se
les va a tener en cuenta y no van a recibir tratamiento en caso de colapso de hospitales. Asi
pues, lo anteriormente mencionado, también genera preocupacion en los familiares de estas
personas por si alguna vez requieren hospitalizacion, ademas, les preocupa volver a la
normalidad, puesto que no pueden comprobar en todo momento que cumplan las pautas

adecuadamente para evitar la infeccion (Courtenay et al. 2020).

Para poder evitar la muerte de personas con discapacidad intelectual durante la Covid-
19 se ha llevado a cabo una herramienta encargada de la evaluacion de los riesgos en la salud
que recibe el nombre de “health risk screening tool” (HRST) destinado a esta poblacion. Las
personas que poseen una discapacidad intelectual y del desarrollo (IDD) son més vulnerables
al contagio, pero sus cuidadores carecen de habilidades para realizar esta evaluacion de
vulnerabilidad y poder asi, prevenir su muerte. Aunque ahora, con la nueva herramienta, se
podré calcular esa vulnerabilidad que los pone en riesgo. “Los profesionales sanitarios y los
cuidadores se encuentran en gran desventaja para ofrecer atencion a personas con IDD
durante la pandemia y los deja indefensos para evaluar el riesgo de mortalidad y

proporcionar atencion a sus pacientes y seres queridos” (Escudé, 2020, parr.2).
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El Health Risk Screening Tool (HRST) es una herramienta que funciona mediante web
y le ofrece informacion al personal de apoyo acerca del riesgo de mortalidad de la poblacién a
la que corresponden las personas con discapacidad intelectual y del desarrollo y asi, saber si
estan actuando en el momento correcto y de forma adecuada. Ademas, esta herramienta se
encuentra respaldada por el Journal of Nursing Measurement, considerando ésta una revista
lider relacionada con la enfermeria. La herramienta anteriormente mencionada, tiene buenos
resultados, por lo que, predice la mortalidad y puede servir para establecer la atencion médica
adecuada para las personas con discapacidad intelectual. Muchas personas que confian en
HRST lo consideran un recurso eficaz para poder solventar diferentes crisis. Es una
herramienta muy usada para la deteccion de riesgos en las personas con IDD con su Unico

objetivo presente: mejorar la vida de las personas (Escudé, 2020).

Tras la situacion vivida causada por el coronavirus, todos los esfuerzos se centran en
proporcionar la atencién necesaria y adecuada a las personas que se encuentran en una
situacion més grave. Esta pandemia ha afectado psicol6gicamente a nivel mundial, pero se
considera que el grupo mas afectado es el compuesto por el conjunto de personas que tienen
una discapacidad intelectual o presentan un trastorno del espectro autista. ES muy importante
que el profesional requiera de conocimientos para poder transmitir un asesoramiento a las
familias de estas personas. Tras la realizaciéon de estudios se puede afirmar que existe una
prevalencia de personas con DI, Covid-19 y complicaciones. Ademas, tras dichos estudios,
podemos afadir que los sintomas de angustia son mayores en esta poblacion durante el

periodo de cuarentena (Courtenay et al. 2020).

Uno de los factores que hacen que las personas con discapacidad intelectual sean mas
vulnerables es el hecho de la dependencia que estas personas tienen con sus cuidadores
porque tienen que realizar las mismas actividades, pero llevando a cabo medidas de seguridad
para poder reducir la probabilidad de contagio al minimo. Las familias tienen plena confianza
en los profesionales que se ocupan del cuidado de estas personas. Cuidar a esta poblacion
durante este tiempo, en cuarentena, supone un desafio para los profesionales utilizando
medidas de adaptacion para poder lidiar con ellos lo mejor posible y para ello, requieren la
colaboracion de todas las agencias posibles y poder contar con su apoyo (Courtenay et al.
2020).

Como ya conocemos, la poblacion mas afectada por la pandemia es la compuesta por

personas con discapacidad intelectual debido a sus multiples afecciones médicas comérbidas.
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Ademas, las medidas de seguridad tomadas para reducir el contagio, como el confinamiento
domiciliario, tienen efectos negativos en su salud y se traducen en problemas de
comportamiento, entre otros, y esto genera consecuencias en sus cuidadores como estrés y
agotamiento. Por otro lado, estas personas no saben como afrontar la situacion que estamos

viviendo actualmente, y, eso debe a sus deficiencias cognitivas (Courtenay et al. 2020).

Tras la realizacion de un estudio se comprueba que tanto padres de nifios sin
discapacidad intelectual como padres de nifios con discapacidad intelectual, frente a la
situacion vivida por la pandemia, presentaban niveles mas altos de estrés y ansiedad, por lo
que estaba afectada la salud mental. Pero, en el caso de los padres de nifios con DI, que son
los que més lo requerian, recibieron menos ayuda y apoyo. “La carga de una mayor demanda
de cuidados provoca una exacerbacion de la ansiedad y las dificultades generadas por la

pandemia coloca a los cuidadores bajo una tension que es cada vez mayor” (Alexander et al,

2020, p. 2).

Sabiendo que el apoyo social reduce el estrés, ¢por qué no se les brinda mas apoyo a
los cuidadores de estas personas? En abril, se evalu6 a los cuidadores para obtener
informacidn acerca de las consecuencias causadas por el coronavirus en su salud mental. Esta
evaluacion se llevo a cabo usando cuestionarios relacionados con la ansiedad y la depresion y
también se basaron en la derrota que sienten los cuidadores, muy relacionada con la
desesperanza, haciendo mas previsible el suicidio. Sin embargo, para la evaluacion del apoyo
social se utilizé la Escala de apoyo familiar (Dunst, Jenkins y Trivette, 1984). No podemos
olvidar la evaluacion de las medidas de adaptacion y afrontamiento y, para ello se utilizé un
cuestionario de formas de afrontamiento abreviado (Hatton y Emerson, 1995). Para saber si
los resultados eran consecuencia de la pandemia, se hizo una comparacién entre estudios
realizados anteriormente, pre-pandémicos, con los obtenidos en este estudio (Willner et al.
2020).

Con relacion a los participantes del estudio, éstos fueron contactados a través del
correo electronico y los requisitos que debia cumplir para poder participar en el estudio eran:
ser mayores de 18, vivir en Reino Unido, querer contestar voluntariamente al cuestionario vy,
por ultimo, ser cuidador de un nifio con discapacidad intelectual, siendo éste Ultimo, menor de
18 afios, cuidador de un adulto con DI, mayor de 18 afios, o, siendo cuidador de algun nifio
sin discapacidad intelectual. Tras rellenar un consentimiento, se procedio a la realizacion de

un breve y sencillo cuestionario para evitar sobrecarga de los cuidadores voluntarios. Los
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cuidadores de nifios con y sin discapacidad intelectual tenian una forma similar de enfrentarse
a los problemas y ponerles solucion, sin embargo, eran muy diferentes en variables clinicas y
es que, los nifios sin discapacidad no requieren de un cuidado tan exigente como los nifios con

Dl y esto, genera un mayor estrés y ansiedad para sus cuidadores (Willner et al. 2020).

En este estudio, encontraron que, en el grupo de nifios sin discapacidad intelectual,
podiamos observar nifios con autismo y problemas comportamentales, pero, €stos no tenian
DI. Por ello, se hizo otro estudio controlando esas variables y se obtuvieron los mismos
resultados. Los cuidadores mas afectados por las consecuencias de la pandemia son aquellos
que cuidan de nifios con discapacidad intelectual. Ademas, la depresién también era bastante
mas alta entre los cuidadores de nifios con DI que en aquellos que no tenian tan discapacidad.
Con respecto al apoyo recibido, los padres de los nifios con DI recibieron mas apoyo por parte
de profesionales que los padres con nifios sin DI, pero recibieron menos apoyo procedente de
otras fuentes y que también es fundamental, como, por ejemplo, el apoyo de su familia.
Ademas, se descubrid que cuanta méas gravedad tuviesen estos problemas menos apoyo social
recibian, pero esta relacién no existe en funcion de la gravedad de la discapacidad intelectual
o0 el grado de autismo presentado por los mismos. Tanto el estrés, como la depresion y la
ansiedad, se vieron mejoradas cuando los cuidadores recibian apoyo tanto profesional como
social, sin embargo, controlando ciertas variables, se demostré que la carga que supone cuidar
a una persona con DI afecta en la salud del cuidador independientemente del apoyo que
reciben (Willner et al. 2020).

Mas de la mitad de los adultos en Reino Unido han experimentado un empeoramiento
en su salud mental durante el confinamiento (Mind, 2020). Las consecuencias de la pandemia
afectan més a las familias méas pobres y, por tanto, las desigualdades entre las clases sociales
ahora son mas evidentes. El coronavirus nos ha demostrado la fuerza que tienen las familias
de las personas con DI, puesto que, con esta situacion, carecian de apoyo y han sido ellos
mismos quienes han cubierto sus propias necesidades a pesar de todo. Hoy en dia, es muy
importante el apoyo que reciben los cuidadores y no so6lo por ellos mismos, sino por la
sociedad en general, ya que esto puede repercutir en todos. Por otro lado, es necesario que el
apoyo sea flexible debido a que, en estas condiciones especiales, de pandemia, se pueda
seguir ofreciendo, aunque de diferentes formas, fomentando el uso de las nuevas tecnologias,
entre ellas, las videoconferencias. Sin embargo, surgen problemas y es que, no hay recursos

suficientes en algunos casos, no obstante, tenemos que tomar nota de todo ello y poder
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modificar estos errores por si, en cualquier caso, los necesitamos en un futuro (Willner et al.
2020).

Se pueden usar los mismos métodos de apoyo que han sido efectivos para los
cuidadores de personas con demencia (Chien et al. 2011) y observar los efectos que tienen en
los cuidadores de personas con DI. El hecho de que estas personas carezcan de apoyo durante
la pandemia supone un riesgo, pero no solo para ellos, sino también para aquellos de los que
son responsables. Por tanto, es normal que estas familias necesiten mas libertad de accién que
aquellas que no cuidan de una persona con discapacidad intelectual. De ahi, a que cuando se
produjo el comienzo del encierro se les diese la oportunidad de salir mas de una vez al dia
después de las primeras semanas de encierro (Walker, 2020). Seria muy Util preguntar a las

familias que seria necesario para mejorar el apoyo y asi ellos ofrecernos su punto de vista.

Frente a esta crisis, son las farmacéuticas las que se estan abriendo hueco para una
rpida produccion de una vacuna que sea totalmente eficaz al virus. No obstante, para las
personas que presentan sintomas de esta enfermedad infecciosa, se estan usando
medicamentos destinados para otras dolencias y surgen efecto, entre ellos, el paracetamol para
aliviar el dolor y la heparina para evitar cualquier tipo de coagulacion que pueda afectar al
paciente. Ademas, la Covid-19 también esta generando problemas econémicos, que se suman
a los que ya hemos mencionado anteriormente, pues la hospitalizacion de cada paciente
positivo en esta infeccion supone un gran costo para el pais debido a la compra de los
medicamentos necesarios para tratarlo, a los materiales que requieren lo sanitarios para evitar
el contagio aun teniendo contacto con estos pacientes como, por ejemplo, los respiradores,
monitores o cualquier tipo de mobiliario médico. También hay que destacar, el gasto que
supone la construccion de hospitales temporales en el menor tiempo posible para tratar a estos

pacientes (Laurell, 2020).

Los efectos de la pandemia en personas con discapacidad intelectual no se conocen
con certeza, es una informacion especulativa, al igual que la informacion acerca de los efectos
de la Covid-19 en nifios recién nacidos. Es un tema aun incierto. ¢Se podrian usar pruebas de
otras poblaciones y enfocadas a otros virus? La respuesta a esta pregunta es negativa, por
tanto, no sabemos los efectos del coronavirus a largo plazo, pero, por el contrario, a corto
plazo son inciertos. Si nos fijamos en la sociedad, los datos a corto plazo son evidentes y es
que, el impacto que esta generando la pandemia en cuanto a la salud mental de todas las

personas es devastador de ahi a que necesiten un apoyo extra tanto las personas con
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discapacidad intelectual como sus cuidadores. Sin embargo, la nueva técnica de un mayor uso
de tecnologia puede parecer beneficioso y favorable, pero presenta también unos
inconvenientes como el cumplir con la obligacion de mantener la confidencialidad de ambos
(Willner et al. 2020).

La pandemia estd teniendo efectos negativos en la salud de toda la poblacion en
general, en el dmbito social, a nivel econdmico y sobre la politica. Aunque tengamos un
futuro incierto, debemos analizar los elementos que han caracterizado el primer ciclo de esta
pandemia y, los nervios, el estrés, el negativismo, entre otros, no nos lleva a buen fin (Laurell,
2020).

IMPACTO DEL CONFINAMIENTO

Para impedir los contagios por Covid-19, se establecié un confinamiento domiciliario,
pero, ¢cuales son los efectos en las personas con Sindrome de Down? Para ello se utilizo el

instrumento estandarizado de evaluacion InterRAI Intellectual Disability (Rocco et al. 2021).

A pesar de la gran cantidad de personas que existen en la poblacién con Sindrome de
Down, son pocos los datos que tenemos acerca de los efectos que la Covid-19 ha generado en
esta poblacion. Para estas personas, poblacion con Sindrome de Down, son muy importantes
las interacciones sociales, sin embargo, ante la situacion generada por el virus, son

consideradas factor de riesgo debido a su disfuncidn del sistema inmune (Rocco et al. 2021).

Para evitar el aumento de contagios por coronavirus en muchas naciones se decreto
aislamiento domiciliario, como hemos comentado anteriormente, y las zonas destinadas para
las personas con Sindrome de Down redujeron las actividades que realizaban reduciendo asi,
el apoyo recibido por las mismas. Y esto, puede haber tenido consecuencias en el estado de

animo, en las manifestaciones en la conducta, entre otras (Rocco et al. 2021).

Para poder obtener datos acerca de los efectos generados por el coronavirus en las
personas con Sindrome de Down, se llevo a cabo un estudio con personas mayores de 18 afios
que estaban siendo atendidas desde el afio 2015 hasta la actualidad por el Departamento de

Geriatria de la Fondazione Policlinico Universitario A. Gemelli IRCCS, Universita Cattolica
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Sacro Cuore de Roma. Para poder ser participante se requeria: tener un diagnéstico
genéticamente confirmado de Sindrome de Down, un coeficiente intelectual situado por
encima de 20 y haber sido evaluado de manera previa por el InterRAI-ID (Rocco et al. 2021).
Pasado un tiempo desde que comenzd el aislamiento domiciliario, desde el 15 de abril al 31
de mayo de 2020, se realiz6 un seguimiento mediante via telefonica InterRai-ID (Rocco et al.
2021).

El InterRai-ID es una herramienta encargada de la evaluacion del bienestar
psicosocial, cognitivo y funcional. Esta compuesto por mas de 350 elementos incluyendo
diversas variables y los datos del mismo es recogido por la propia persona evaluada o con
ayuda de las personas que le rodean. Ademas, cada estado es evaluado por una escala
diferente, el estado cognitivo se evalla mediante la Cognitive Performance Scale (CPS), el
estado funcional se evalUa a través de Activities of Daily Living Hierarchy (ADLH), con éste
podemos observar las personas que requieren de ayuda en su vida diaria y, finalmente, se
utiliza el Instrumental Activities of Daily Living Hierarchy (IADLH), observando asi quienes
requieren ayuda en las actividades instrumentales de la vida diaria. Por otro lado, se utilizan
diferentes y diversas escalas para la evaluacion de diferentes variables como son los sintomas

depresivos o la conducta agresiva, entre otros (Rocco et al. 2021).

Se llevd a cabo un estudio, los participantes tenian una edad media de 40.6 afios méas o
menos, algunos, se encontraban en una situacion de tutela bajo un tutor legal. Los problemas
médicos que mas se presentaros entre los participantes de este estudio fueron dificultades
visuales, trastornos de tiroides, hipoacusia, cardiopatias congénitas y trastornos psiquiatricos.
Antes del confinamiento, solo se encontraba un empeoramiento en la escala DRS, sin
embargo, después del confinamiento, se encontré un empeoramiento en las siguientes escalas:
SOCWD, IADLH y DRS. Pero encontraron una mejora en la escala ABS mientras que, en

otras escalas no se habian producido cambios (Rocco et al. 2021).

Por tanto, con este estudio se demuestra que las medidas de seguridad optadas para
hacer frente a la Covid-19 han tenido consecuencias tanto en el bienestar psicosocial como
funcional de personas con Sindrome de Down. El confinamiento debe considerarse como un
acontecimiento estresante y traumatico. Los resultados, anteriormente mencionados, se tienen
en cuenta en funcién de las habilidades que presentan dichas personas. Las personas con
Sindrome de Down presentan una conducta adaptativa, por un lado, con puntos fuertes como

en la comunicacion receptiva, pero, por otro lado, presentan ciertas dificultades en la
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comunicacion expresiva y escrita. Si comparamos a nuestra muestra con otras personas de la
poblacion general, presentan menos habilidades para enfrentarse a la vida diaria. No podemos
olvidar que la prevalencia de problemas visuales y audicion, en nuestra muestra, era alta v,

esto dificulta el comportamiento adaptativo a la vida (Rocco et al. 2021).

Finalmente, y como era de esperar, en este estudio tras el confinamiento se obtuvieron
puntuaciones mayores en la variable abandono. Se encuentra una mayor puntuacion en los
sintomas depresivos tras el confinamiento y, a pesar de que estos sintomas pueden ser mas
propensos en personas con Sindrome de Down, en una comparacion pre-confinamiento, éstos
avanzan més rapido que otros. Tras analizar los resultados y considerando el confinamiento
como algo estresante, ya comentado anteriormente, podemos afiadir que las personas con
Sindrome de Down pueden ver su estado de animo afectado a causa de elementos estresores
(Rocco et al. 2021).

Con respecto a la puntuacion obtenida relacionada con la conducta agresiva (ABS)
hubo una disminucién resaltable, y es que, las personas con Sindrome de Down suelen ser
agresivas con las personas que no son familia por ello, este aislamiento domiciliario que no
les permitia estar con alguien con quien no fuese conviviente, la agresividad se redujo. Para
esta poblacion joven, los factores estresantes pueden producir catatonia y regresion, ademas,
sintomas depresivos internos, puesto que los externos van desapareciendo a medida que pasa
el tiempo. Podemos concluir, el aislamiento ha dado lugar a efectos negativos como la
anhedonia, depresion, entre otros, pero ha reducido la cantidad de conductas agresivas

presentadas por los mismos (Rocco et al. 2021).

Este estudio también nos demuestra que en el periodo post-confinamiento las personas
con Sindrome de Down vieron reducida su independencia, como es el hecho de coger un
autobus solo, y esto puede deberse tanto al hecho del aislamiento domiciliario o como
consecuencia de la alteracion que han sufrido sus actividades diarias y la adaptacion a las
nuevas exigencias que requiere esta nueva situacion (lavarse las manos, llevar mascarilla
continuamente, entre otras). No hay cambios en la escala ADL, ya que las actividades de
autocuidado estan menos expuestas a los agentes estresores. Enfrentarse a una situacion de
confinamiento es perjudicial para las personas con algun tipo de trastorno psicologico, sobre
todo en mayores. Sin embargo, las personas con discapacidad intelectual, tengan la edad que
tengan, son mas propensos a sufrir cualquier tipo de trastorno mental, por lo que es muy util

investigar sobre lo mismo para poder desarrollar técnicas que les protejan (Rocco et al. 2021).
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A pesar de todos los datos obtenidos a través de este estudio, no podemos decir que la
muestra de dicho estudio es representativa a la poblacion de personas con Sindrome de Down,
pues, por un lado, los datos pre-confinamiento son de hace mas tiempo, la muestra es
pequefia, etc. Por otro lado, InterRAI-ID ha sido un instrumento validado tanto para obtener
informacion de manera presencial como de forma telefonica pero estas diferencias, pueden

producir ain mas sesgos (Rocco et al. 2021).

Para finalizar, podemos concluir, una de las medidas impuestas por el Gobierno para
evitar mas contagios de Covid-19 en la poblacion es el aislamiento domiciliario y esto,
aumenta los sintomas depresivos y los trastornos en personas con Sindrome de Down, pero
reduce su conducta agresiva. Por tanto, seria de gran relevancia realizar investigaciones que
estudien las consecuencias a largo plazo del coronavirus en esta poblacion de personas con
discapacidad intelectual y como el hecho de parar sus rutinas les afecta, no sélo a ellos,

también a sus cuidadores (Rocco et al. 2021).

PROGRAMA ACCEDE: TECNICO AUXILIAR DE
EVALUACION DE ENTORNOS INCLUSIVOS

El programa ACCEDE se desarrolla en la Universidad Complutense de Madrid el 11
de noviembre de 2020 y éste esta destinado para las personas con discapacidad intelectual con
una participacion de la fundacién ONCE y financiado por el Fondo Social Europeo (Bel et al.
2021). Cuenta con apoyos, entre ellos la Delegacion del Rector para la Diversidad. Dicha
universidad, UCM, apostd por este programa a pesar de los obstaculos encontrados por la
situacion provocada por la pandemia. Se realiz6 en modalidad presencial para ofrecer
formacion a las personas con discapacidad intelectual (Bel et al. 2021).

Este programa presenta como objetivo principal mejorar la formacién laboral
especifica de los jovenes que presentan discapacidad intelectual y aumentar asi, sus
competencias y las posibilidades de entrar al mercado laboral. Ser Técnico Auxiliar de
Evaluacién en Entornos Inclusivos se resume en ofrecer accesibilidad a todas las personas con
discapacidad intelectual, partiendo de la base que estas personas son expertas por experiencia
(Bel et al. 2021).
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El programa ACCEDE pretende formar a los jovenes con discapacidad intelectual en
competencias técnicas en diferentes ambientes mejorando asi su accesibilidad e inclusion.
Con esto, se pretende la participacion de estos jovenes como agentes activos en el proceso y
no sélo como receptores de los resultados obtenidos. Para la realizacion de este programa han
de superarse 38 créditos. Este es impartido por la Universidad y consta de 300 horas de teoria-
préacticas y 160 horas de practicum (Bel et al. 2021).

El programa anteriormente mencionado se estructura en 5 modulos. El primer médulo
esta relacionado con la vida universitaria, para que las personas que forman parte del mismo
adquieran conciencia de esta etapa. Ademas, se proponen actividades extracurriculares y
curriculares aprendiendo asi, a desenvolverse en este &ambito. Asi mismo, conocer los lugares
relacionados con las Facultades compartiendo asi momentos de ocio entre los mismos

compafieros (Bel et al. 2021).

Existe un modulo relacionado con las competencias personales y su objetivo particular
es el desarrollo del autoconocimiento por parte de los participantes (Bel et al. 2021). Para
cumplir dicho objetivo ha de llevarse a cabo el desarrollo de diferentes habilidades sociales e
interpersonales. El desarrollo del crecimiento personal se lleva a cabo mediante la regulacién
de los sentimientos, del propio comportamiento, el respeto a los demas, entre otras cosas (Bel
et al. 2021).

Pero, los participantes también requieren competencias profesionales para poder
desenvolverse en el mercado laboral. Por tanto, el programa también trabaja estas
competencias anteriormente mencionadas. Con esto, se pretende ver las herramientas
disponibles, los materiales que son accesibles a cada persona, la accesibilidad tecnolégica,
etc. (Bel et al. 2021).

Todos los conocimientos aprendidos mediante este programa ACCEDE seran luego
aplicados en el practicum que consiste en una situacion laborar real en las diferentes entidades
que colaboran con dicho programa. Existen un gran numero de entidades aportando diversas y
diferentes caracteristicas, para poder ajustarse a cada uno de las personas que participan en el
mismo (Bel et al. 2021).

El desarrollo del programa se lleva a cabo de manera presencial de lunes a viernes en
la Universidad Complutense de Madrid, Facultad de Educacion, de 10:00 a 14:00 horas con

un descanso de media hora para que los alumnos puedan tomar algo a la misma vez que
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descansan. Todos los dias en este horario se desarrollan diferentes formaciones, sin embargo,
los viernes se realiza una tutoria de manera grupal y determinar de esta forma lo que se ha

aprendido durante esa semana (Bel et al. 2021).

El grupo compuesto por los participantes es muy similar a cualquier otro grupo de la
Universidad. La formacion previa de cada uno de los participantes de este programa es muy
variada. No debemos olvidar que la situacion de la pandemia que estamos viviendo
actualmente ha influido en el modo en el que se desarrolla el programa y es que, debido a esta
situacion de emergencia sanitaria se han visto en la obligacion de dar clases online durante
una semana sin perder el ritmo del programa, pero el contacto fisico entre ellos es mas
enriquecedor por experiencia (Bel et al. 2021). Por tanto, la Covid-19 est4 influyendo de

manera positiva y negativa a la evolucion del programa.

El programa, ha contado con la visita de expertos de diferentes materias entre ellos
destacamos una profesora experta en mediacion y resolucion de conflictos y un especialista en
legislacion y psicologia forense. Ademas de la realizacion de diferentes talleres en funcion de
los modulos relacionados. También se lleva a cabo la realizacion de experimentos (Bel et al.
2021).

Actualmente, el programa se va desarrollando de manera satisfactoria, aunque estéa en
continua evolucion para poder ofrecer las mejoras y adaptaciones pertinentes. No obstante,
aunque todavia es poco pronto, ya se estan viendo los efectos positivos de la realizacion del
programa ACCEDE. (Bel et al. 2021). Sin dejar de lado la ilusion que tienen los participantes
y las muestras de alegria por el conocimiento que estan adquiriendo en dicho programa.

PROGRAMA DE MEJORA DE LA COMPETENCIA
DIGITAL DE LA FUNDACION DOWN COMPOSTELA

La poblacién general esta sufriendo un proceso de digitalizacion. La situacion de crisis
sanitaria ocasionada por la Covid-19 ha hecho que este proceso se realice ain mas
rapidamente. El objetivo de la fundacion Down Compostela mejorar las competencias

digitales de los usuarios para mejorar la inclusion de las personas con Sindrome de Down o
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cualquier otra discapacidad intelectual a través de la creacion de diversas herramientas y
métodos (Lema, 2021).

La Fundacion Down Compostela fue creada en el afio 2006 en Galicia continuando la
actividad que llevaba a cabo la Asociacion Down Compostela en 1997. El objetivo de tal
Fundacion es la mejora de la calidad de vida de las personas con Sindrome de Down o
cualquier otra discapacidad intelectual mediante la inclusién de los mismos en cualquier
ambito de la vida llegando a una independencia plena de éstos. El centro aporta autonomia
personal a todos los usuarios desde que nacen hasta que son adultos para que puedan asi
tomar sus propias decisiones. Todo esto lo llevan a cabo segun el Convenio Internacional
sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad. Con respecto a lo anteriormente
mencionado en cuanto al objetivo de dicha Fundacién, en otras palabras, lo que se pretende es
que las personas con Sindrome de Down tengan las mismas oportunidades de servicios y

actividades que cualquier otro grupo de la poblacién (Lema, 2021).

La mencionada Fundacion defiende valores como la dignidad de las personas con
cualquier discapacidad intelectual, el respeto a las mismas, esta en contra de la discriminacion
y defiende la igualdad de oportunidades, la normalizacion de éstos y la participacion activa
tanto de las personas con Sindrome de Down como de sus familiares en la promocion de los
intereses de este colectivo (Lema, 2021). La Fundacién ha luchado para que las personas con
Sindrome de Down u otra discapacidad intelectual sean consideradas personas de pleno
derecho, aunque aun queda mucho camino por recorrer para evitar las barreras con las que se

encuentran estas personas en su vida diaria (Lema, 2021).

Para una sociedad digitalizada es muy importante entrenar en habilidades y
competencias digitales. Alfabetizar en estos conocimientos digitales facilita la inclusion social
de esta poblacion con algun tipo de discapacidad intelectual. Por todo ello, la Fundacion
quiere realizar todas las actividades posibles para mejorar las condiciones de vida de las
personas con Sindrome de Down para una mejor inclusion social, laboral, etc. Sin embargo,
en marzo del 2020 fue cuando se planteo la necesidad de mejorar la competencia digital de los

usuarios para poder eliminar ese desconocimiento que poseian hasta entonces (Lema, 2021).

El término que mejor define lo mencionado anteriormente se denomina brecha digital.
Su definicion es la siguiente: “Separacion entre personas, comunidades o paises que utilizan

las tecnologias de la informacién y las comunicaciones (TIC) como parte de su rutina frente
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a aquellas que no tienen acceso a las mismas, o bien no saben utilizarlas” (Lema, 2021, parr.
12). Para afrontar la situacion de brecha digital necesitamos infraestructuras tecnoldgicas
ademas de la accesibilidad tecnoldgica y las habilidades o las competencias digitales para

poder ofrecer un uso adecuado a la tecnologia (Lema, 2021).

La competencia digital se compone de diferentes dimensiones (Area, 2009). Entre las
dimensiones existentes destacamos las siguientes. En primer lugar, encontramos la dimension
instrumental encargada del dominio de los instrumentos y las habilidades necesarias para un
uso correcto del software y el hardware. En segundo lugar, la dimensién cognitiva relacionada
con la adquisicion de conocimientos para poder seleccionar, es decir, aprendizaje para utilizar
adecuadamente la informacién. En tercer lugar, observamos la dimension actitudinal consiste
en la adquisicion de normas adecuadas para el uso de las nuevas tecnologias y se produce
también la adquisicidén de conocimiento para evitar confusiones en el uso de las mismas. En
cuarto lugar, destacamos la dimension axiol6gica para comprender los valores y criterios

relacionados con el uso de la tecnologia (Lema, 2021).

La Fundacion Down de Compostela tiene conocimiento acerca de la importancia de
tener conocimientos acerca de las nuevas tecnologias, puesto que su uso permite la inclusion
de los usuarios de la misma. Por ello, querian mejorarla desarrollando el Programa de Nuevas
Tecnologias. Sin embargo, con la declaracion del Estado de Alarma el 14 de marzo de 2020
causado por la crisis sanitaria que estaba generando la Covid-19, se produjo un cambio en la
forma que usdbamos para comunicarnos, entre otras cosas y con ello, la dindmica de
intervencion del centro convirtiéndose en un punto de inflexion. La declaracion del Estado de
Alarma, anteriormente mencionado, supuso la implantacién de nuevas medidas de seguridad
para evitar los contagios del virus. Entre las medidas destacamos el confinamiento
domiciliario, lo que supone un menor contacto interpersonal y la suspension de algunas

actividades de forma temporal (Lema, 2021).

Ante esta nueva situacion causada por el coronavirus se reunieron los ejecutivos y
equipo técnico de la entidad para establecer las medidas necesarias que habian de tomar para
evitar la propagacion del virus. Las medidas adoptadas fueron evitar la presencialidad en el
tratamiento de los usuarios, que en principio se suspendia durante 14 dias que, mas tarde se
prolongaron hasta meses, habilitar el teletrabajo y disefiar nuevas formas de trabajo para

ofrecer la ayuda necesaria tanto a los usuarios como a las familias (Lema, 2021).
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Fue aqui, donde se inicié un camino nuevo tanto para los trabajadores de la Fundacion
Down Compostela como para los usuarios y familiares. Como ésta era una situacion nueva a
la que nunca nos habiamos enfrentado, requeria mucho tiempo de reflexion para poder
adaptarnos a la situacion lo mejor posible. Esta experiencia de buena practica se recoge en el
Programa de Inclusién Social y Laboral de la Fundacién. Dicho programa tiene como objetivo
ofrecer el apoyo requerido por cada persona para evitar discriminacion, conseguir que todas

las personas tengan igualdad de condiciones, entre otras (Lema, 2021).

El periodo de confinamiento supuso un tiempo de reflexion para poder ofrecer los
mismos servicios a los usuarios, pero ante una situacion nueva y sin tiempo para poder
prepararse ante la misma. En primer lugar, tuvieron una iniciativa llevaba a cabo por las redes
sociales. jEsta recibe el nombre de “Temos un plan!” que consistia en superar un reto diario.
Ademas, se llevd a cabo la creacion de un grupo de WhatsApp y la utilizacion de una
herramienta nube para obtener respuesta a las necesidades que presentan las personas
usuarias. Cuando la situacion era grave, la atencion se realizaba a través de llamadas
telefénicas. Sin embargo, para respuestas a largo plazo se cred un espacio virtual en el que
cada usuario del centro podia acceder e interactuar tanto con profesionales como con

compafieros (Lema, 2021).

Cuando comenzé el Estado de Alarma no se sabia hasta cuando se iba a prolongar el
mismo Yy el unico objetivo entonces del centro fue adquirir herramientas tecnoldgicas que
permitiesen una comunicacion a larga distancia y poder ejercer su profesionalidad de manera
adecuada. Para la consecucion de dichas herramientas e instrumentos, necesitaron buscar
financiacion ademas de sus propios fondos. Entidades como Down Espafia 0 Down Galicia,
entre otras, ayudaron mediante programas o donaciones. Con dichas donaciones, mencionadas
anteriormente, se consiguieron ordenadores, webcam, herramientas tecnoldgicas, etc. Asi, se
ofrecia a los usuarios del centro la atencion adecuada a distancia. Ademas, con esto, ya
poseian unas infraestructuras tecnoldgicas suficientes para superar la brecha digital (Lema,
2021).

Una vez que ya se poseian las herramientas tecnoldgicas necesarias para la realizacion
de una atencion de calidad a distancia, nos encontramos con el problema, hay que ensefiar a
todos los usuarios a usar todos los materiales, los cuales eran ofrecidos por la Entidad para
ayudar a las personas con discapacidad intelectual. Los usuarios a quienes se tenia que formar

eran profesionales, familias y personas con Sindrome de Down. Se realizaron diversas
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reuniones para buscar soluciones ante esta nueva situacion. Los logros que se consiguieron
fueron el manejo de soportes de comunicacion, la obtencién de licencias para un uso de

herramientas, un uso de cddigos QR, entre otras (Lema, 2021).

Durante el periodo de confinamiento domiciliario la atencion que recibieron los
usuarios con Sindrome de Down fue mediante videollamadas o por via telefonica. Més tarde,
cuando se produjo la desescalada, parte del equipo se dedicaba ayudar a los usuarios y
familias en todas las dudas que tenian acerca del uso de materiales tecnologicos, creando
puntos de acceso WI-FI, etc. En éste punto que nos encontramos, se esta trabajando todavia
(Lema, 2021).

En cuanto a la intervencion “Learning by doing” que significa “Aprender mediante la
practica” es una de las formas mas efectivas para trabajar con personas con Sindrome de
Down o con cualquier tipo de discapacidad intelectual. Ensefiar en un contexto que sea lo mas
parecido posible a la realidad, facilita el proceso de aprendizaje de estas personas. Los
profesionales consideran que se aprende gracias a la experiencia. Para mejorar el aprendizaje
en esta nueva situacion se ha creado un aula virtual que permite el acceso solo a usuarios y
profesionales (Lema, 2021). Hoy en dia, el trabajo mediante recursos tecnolégicos por parte
de esta Entidad, esta muy normalizado. Las personas con Sindrome de Down han conseguido
una gran autonomia para el uso de dichos materiales (Lema, 2021).

Valorar los efectos causados a largo plazo debido a la situacion de crisis sanitaria
causada por el coronavirus es muy dificil todavia, ya que es una situacion que no hemos
finalizado adn. El hecho de recibir una atencion presencial y un contacto directo no es
sustituible por material tecnoldgico, pero hemos de tener en cuenta a la situacion que nos
enfrentdbamos y todo se realizd por el bien de nuestra salud y evitar la propagacion del
contagio. A pesar de no ser lo mismo llevar a cabo la atencion a través de videollamada o via
teléfono, esto sirvié de gran ayuda a las familias y usuarios. Ademas, estaban muy motivados
por superar cada dia el reto que se proponia en las redes sociales. Cuando se produjo la vuelta
a lo que conocemos como nueva normalidad se tuvieron que establecer las medidas para
evitar el contagio de la Covid-19. Las medidas establecidas fueron el uso de mascarilla,
higienizacion de manos, mantener las puertas del centro abiertas para que no exista una

acumulacion de gérmenes en el mismo, etc (Lema, 2021).
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La opinién de los usuarios de la Fundacion Down Compostela en cuanto al
conocimiento adquirido de las nuevas tecnologias, todos tienen una opinion positiva, pues con
este nuevo conocimiento han conseguido una mayor autonomia como por ejemplo a la hora
de realizar trabajos o subir alguna informacion. Por todo ello se observa una mayor
participacion por parte de estas personas, puesto que gracias a la autonomia recibida presentan

una mayor motivacion (Lema, 2021).

A pesar de todas las adaptaciones realizadas para poder sobrellevar la nueva situacion
lo mejor posible ain queda mucho por trabajar en relacion a la brecha digital. Las medidas
adoptadas para hacer frente al nuevo virus han tenido consecuencias en las personas usuarias
como problemas de suefio, irritabilidad, que han podido mejorar gracias a la presencialidad y
a la independencia adquirida con el uso de las nuevas tecnologias, ya que gracias a ello
consiguen una mayor adaptacion y, con esto, podemos observar la capacidad de superacion
que presentan las personas con Sindrome de Down ante las adversidades. Aungue
consideremos que la pandemia solo presenta efectos negativos, el desarrollo tecnol6gico que
se ha producido en un afio en la Fundacion en otras condiciones, se hubiese requerido mas
tiempo. Finalmente, las herramientas tecnoldgicas son una gran fuente de inclusion social y

por ello se ha trabajado mucho pero ain queda mucho por conseguir (Lema, 2021).

TESTIMONIO: EL ANO DE LA PANDEMIA

Raquel, chica con 33 afios y Sindrome de Down que se quedd en ERTE en su trabajo
en el Burger King debido al cierre de todo por las muertes que estaba causando la pandemia.
Fue un periodo en el que tenia mucho aburrimiento, pues solo vivia con su madre y su tia. A
pesar de todo, nunca le tuvo miedo al virus, su tia tampoco incluso perteneciendo a grupo de
riesgo. Su tia continuo trabajando en la residencia y por ello, se mudo al piso de arriba para
evitar el contacto con ellas. Han intentado hacerlo de la mejor forma posible, iban a comprar
de vez en cuando y desinfectaban los productos cando llegaban a casa. Realizaban diferentes
actividades para poder pasar este confinamiento de una forma mas amena, pero se le estropeé
el mévil. Cuando podiamos salir daba muchos paseos con su madre. Se produce una vuelta a

la normalidad, pero, en noviembre se encuentra de nuevo en ERTE y ella lo Unico que quiere
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es trabajar. Pasado un tiempo, nos comunica que se incorpora al trabajo y estd contentisima.

Finalmente, “no hemos tenido covid ninguna” (Diaz M., 2021).

CONCLUSIONES

Como hemos comentado anteriormente, se considera que las personas con una
discapacidad intelectual son un factor de riesgo frente a esta enfermedad. Estos requieren una
atencion especializada continuada en el tiempo en momentos de crisis, como el que

actualmente estamos viviendo a causa de la pandemia (Sandin et al. 2020).

El apoyo es muy importante tanto para estas personas como para los cuidadores que se
encargan de cubrir sus necesidades continuas. Ademas, debido a la situacion causada por el
coronavirus centros que anteriormente se encargaban del cuidado de los mismos, ahora
cerrados, dejan esa responsabilidad en manos de los familiares, ain mé&s sobrecargados
(AsiaNet Pakistan, 2020).

Los efectos de la pandemia se han observado en toda la poblacién en general. Los
efectos econdmicos de nuestro pais son devastadores, hay una gran cantidad de negocios que
se han visto obligados a cerrar sus puertas, puesto que su economia no les permite el lujo de
poder continuar con ellos abiertos (Sandin et al. 2020).

Esta pandemia, ha tenido graves consecuencias negativas a nivel econémico debido al
confinamiento, como hemos comentado anteriormente, los negocios en los que no se vendian
productos de primera necesidad o que no estuviesen destinados a ello tuvieron que
permanecer cerrados un largo periodo de tiempo. Esto hace que haya trabajadores en ERTE,
en el paro y, en los casos mas desagradables, se haya producido el cierre definitivo de dicho

negocio, como ya hemos comentado anteriormente (Sandin et al. 2020).

No obstante, no debemos olvidar que la pandemia ha tenido efectos tanto positivos
como negativos. Entre los efectos positivos podemos destacar que la gran mayoria de la
poblacion ha aprendido a valorar cualquier detalle, por pequefio que sea, como pasear por el
parque, un abrazo a tus seres queridos, poder quedar con tus amigos sin tener que cumplir

unas medidas de seguridad, entre ellas, no superar un nimero de personas, etc. Hemos de
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mencionar que los efectos son contradictorios dependiendo de las variables controladas en los
diferentes estudios y es que, hoy en dia, solo podemos conocer los efectos a corto plazo, ya

que los efectos a largo plazo aun son dificiles de estudiar (Sandin et al. 2020).

Debemos destacar las medidas de seguridad impuestas por el Gobierno para evitar el
contagio. Dichas medidas son el uso obligatorio de la mascarilla, mantener una distancia
social de un minimo dos metros, lavarse las manos constantemente, entre las mas destacadas.
Es conveniente cumplir estas medidas para evitar la infeccion del virus (Courtenay et al.
2020).

Para concluir, la poblacion con discapacidad intelectual es las méas afectada por la
pandemia, pues les resulta muy complicado cumplir con las medidas anteriores debido a sus
limitaciones cognitivas. Ademas, estas personas estan sobrecargadas de informacion y quiza
no sean capaces de lavarse las manos continuamente, por ejemplo. Ademas, el Gobierno
transmite un mensaje “Quédate en casa” pero, ;(es conveniente para las personas con

discapacidad intelectual permanecer encerrados? (Fernandez, 2020).

Finalmente, las personas con una discapacidad intelectual, entre ellas las personas con
Sindrome de Down, presentan problemas de inclusion social y para eliminar tales prejuicios
es necesaria la adquisicion de conocimiento acerca de la tecnologia. Debido a la situacion
originada por el coronavirus se tuvo que eliminar la presencialidad a centros en los que se
ofrece apoyo y para no dejar de lado la atencion recibida por los usuarios de estos centros el
desarrollo tecnologico se ha llevado a cabo de una forma muy rapida, es decir, los usuarios se
han visto obligados a adquirir todos los conocimientos rapidamente facilitando asi la inclusién
Yy, por supuesto, la comunicacion con sus profesionales y comparfieros durante este periodo
(Bel et al. 2021).
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