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CALIDAD DE VIDA EN LOS CUIDADORES DE PERSONAS CON SINDROME
DE DOWN

RESUMEN

El papel crucial en el proceso de atencion de pacientes con Sindrome de Down (SD) lo
desempefia el cuidador, con la familia como centro de la estructura de asistencia. El
propdsito de este estudio, llevado a cabo durante el primer trimestre de 2023 en Ecuador,
fue evaluar la calidad de vida de los cuidadores de personas con SD. Para ello, se realiz6
un analisis descriptivo, analitico y correlacional con la participacion de 32 cuidadores. Se
utilizaron dos cuestionarios validados para evaluar cuatro dominios: medio ambiente,
relaciones sociales, salud psicologica y salud fisica. Se llevaron a cabo pruebas de
diferencias entre grupos y Chi cuadrado de Pearson mediante el uso del software SPSS
22,0 para analizar la informacién obtenida. Los resultados demostraron niveles bajos de
relaciones sociales, salud psicoldgica y salud fisica, asi como niveles moderados de
interaccion con el medio ambiente. Se encontré que la madre es el cuidador principal y
que el vinculo con el paciente y el nivel escolar se relacionaron significativamente
(p<0,05) con una calidad de vida inadecuada. Los factores sociodemograficos también
tuvieron un impacto en la mala calidad de vida de los cuidadores, lo que llevé a un
deterioro sustancial en las distintas dimensiones que componen su calidad de vida,
especialmente en la esfera de las relaciones sociales.

PALABRAS CLAVE: CUIDADORES, SINDROME DE DOWN, CALIDAD DE
VIDA.



CALIDAD DE VIDA EN LOS CUIDADORES DE PERSONAS CON SINDROME
DE DOWN

ABSTRACT

The crucial role in the care process for patients with Down Syndrome (DS) is played by
the caregiver, with the family as the center of the care structure. The purpose of this study,
carried out during the first quarter of 2023 in Ecuador, was to evaluate the quality of life
of caregivers of people with DS. For this, a descriptive, analytical and correlational
analysis was carried out with the participation of 32 caregivers. Two validated
questionnaires were used to assess four domains: environment, social relationships,
psychological health, and physical health. Differences between groups and Pearson's Chi
square tests were carried out using the SPSS 22.0 software to analyze the information
obtained. The results demonstrated low levels of social relationships, psychological
health and physical health, as well as moderate levels of interaction with the environment.
It was found that the mother is the main caregiver and that the bond with the patient and
the school level were significantly related (p<0.05) with an inadequate quality of life.
Sociodemographic factors also had an impact on the poor quality of life of caregivers,
which led to a substantial deterioration in the different dimensions that make up their
quality of life, especially in the sphere of social relationships.

KEYWORDS: CAREGIVERS, DOWN SYNDROME, QUALITY OF LIFE.
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Introduccion

La trisomia 21 o Sindrome de Down es la anormalidad de origen cromosomico de mayor
frecuencia, siendo el principal motivo de las discapacidades intelectuales. Esta condicion
genética conlleva caracteristicas fisicas distintivas y puede retrasar el desarrollo
neuropsicomotor. Un cuidador es una persona que, ya sea gradual o abruptamente, se ve
obligada a afiadir la responsabilidad adicional de atender y cuidar a alguien que esta
enfermo o dependiente a sus actividades diarias habituales (Amorim et al., 2022; Del
Rosario et al., 2021).

El cuidador es responsable de llevar satisfaccion a las personas enfermas, a partir de
propiciar un mejoramiento de sus necesidades de caracter emocional y fisico. A menudo,
el cuidador es un pariente cercano o alguien importante en la vida del paciente, quien
puede elegir libremente asumir este papel en algunos casos, mientras que en otros casos,
se le asigna este papel por las circunstancias familiares (Espinel et al., 2022).

En los pacientes con sindrome de Down el cuidado es esencial y este papel lo ejerce, por
lo general, los padres, cuyas angustias se inician desde que se diagnostica el padecimiento
en sus hijos. En la medida que el paciente transita por las diferentes etapas del desarrollo
humano, el trabajo del cuidador es mas significativo, tanto en sus atenciones, como en la
organizacion de la vida de la persona designada como cuidadora (Alvarado et al., 2022).

Los cambios que genera se expresan comunmente a través del estrés y el agotamiento
psicolédgico. El sindrome de “burnout” o del cuidador quemado es una situacion que se
caracteriza por un estado de agotamiento y afliccion mental, fisica y emocional,
disminucion de la motivacion, sensacion de ineficiencia, pudiendo también acompafarse
de depresion, ansiedad y desarrollo de actitudes y comportamientos disfuncionales.
Aparece gradualmente y es el resultado de una exposicion prolongada a agentes
estresores, es ahi que la actitud del cuidador puede cambiar y afectar la calidad de la
atencion de forma negativa (Carrillo-Cervantes et al., 2022).

La OMS conceptualiza la calidad de vida desde la postura individual de un sujeto sobre
cémo se ubica en sus entornos culturales y sistemas de valor, asi como en sus relaciones
con sus expectativas, criterios y propésitos. Esta definicion incluye aspectos subjetivos
como el bienestar fisico, los estados psicoldgico, la relacion social, el entorno y la
creencia personal (Salinas-Rodriguez et al., 2022).

La percepcion de una persona acerca de su posicion en la vida, su contexto cultural,
valores, metas, preocupaciones y normas, incluyendo la salud fisica, el estado
psicologico, la independencia, las relaciones sociales y la relacion con el entorno, se
conoce como calidad de vida relacionada con la salud (CVRS). Este término es mas
reciente y es un componente crucial en la evaluacion de los resultados en salud, en
contraposicion a las medidas tradicionales de morbimortalidad y expectativa de vida.
Estas ultimas ya no son suficientes para medir adecuadamente la calidad de vida de una
persona, segun lo indicado por Carrillo-Cervantes et al. (2022).



A pesar de los esfuerzos de la OMS por incluir el bienestar de cada miembro familiar y
de los cuidadores de pacientes que sufren SD, sus necesidades muchas veces no son
evaluadas de manera sistematica. Debido a que los cuidadores son las figuras claves en
los procesos de atencion y su eje central es la familia dentro de la estructura asistencial,
es esencial conocer los problemas que experimentan y coémo enfrentarlos. La
inobservancia de estudios precedentes sobre esta problematica en si y las evaluaciones de
las sobrecargas percibidas por los cuidadores de pacientes con SD en Ecuador exponen
la necesidad de una valoracion oportuna; al tiempo que hace que se desestime la magnitud
real de todo lo que acontece con el enfermo y con los que asumen el rol de cuidador en el
entorno familiar.

En el trabajo el objetivo propuesto evaluar la calidad de vida del cuidador de la persona
con sindrome de Down durante el primer trimestre del afio 2023.

Material y Métodos

El estudio realizado se definié desde un alcance descriptivo, de tipo analitico y
correlacional, donde se evaluaron 32 cuidadores de pacientes con Sindrome de Down
residentes en Ecuador durante el primer trimestre del 2023.

El estudio incluyé a personas que realizaban la tarea de cuidado de pacientes con
sindrome de Down y se seleccionaron aquellos que dedicaban al menos el 75% del dia a
esta tarea, durante un minimo de cinco dias a la semana y habian estado realizando este
trabajo durante al menos doce semanas. Se excluyeron a aquellas personas que tenian
formacion técnica o profesional en asistencia sanitaria, con el fin de enfocarse en el
cuidado.

Variables independientes: estado civil (casado, soltero), nivel escolar (bajo, medio),
ocupacion (empleado, desempleo laboral), vinculo con el paciente (madre, padre). Las
respuestas fueron recopiladas por medio de una encuesta aplicada, la que se disefio
especificamente para este proposito. La variable dependiente: la calidad de vida, se evalud
empleando el cuestionario WHOQOL-Bref de la OMS constituido por 26 items.

Para ello se tuvo en cuenta cuatro dimensiones (Amorim et al., 2022; Espinel et al., 2022):

a) Laevaluacion de la salud fisica involucra la medicion del nivel de capacidad fisica,
la energia del individuo, la presencia de dolor y fatiga, la calidad del suefio y la
necesidad de medicamentos.

b) La salud psicoldgica implica la evaluacion de los sentimientos personales, la
satisfaccién con la vida y las creencias en relacion a ella, asi como la existencia de
sintomas de depresion y ansiedad.

c) La dimension de relaciones sociales se enfoca en la evaluacion de las relaciones
interpersonales, la esfera sexual del individuo y el apoyo social disponible.



d) El medio ambiente comprende la evaluacion de los recursos y medios disponibles en
el entorno del individuo, el acceso a servicios de transporte y servicios publicos, la
posibilidad de participar en actividades recreativas y de ocio, asi como la
disponibilidad de empleo y los recursos econémicos.

La escala de Likert aplicada estuvo constituida por cinco respuestas: Deficiente (1),
Regular (2), Buena (3), Muy buena (4) y excelente (5).

La informacion fue analizada con SPSS 22,0. El estadistico chi cuadrado fue el aplicado
para los analisis. Adicionalmente, se asumio el nivel de significacion p<0,05. Para realizar
el analisis de tipo bivariado se analizé la hipotesis: Las puntuaciones mas altas de cada
dominio de la calidad de vida guardan relacién con mejor calidad de vida para cada una
de las variables sociodemograficas investigadas. EI Odds ratio (OR) analizd asociacion
entre la variable dependiente y las sociodemograficas siempre que OR>1 (IC£95%).

El estudio requirié consentimiento informado por los cuidadores. La recogida de
informacion con fines investigativos y la proteccion del anonimato fue responsabilidad
de los autores.

Resultados

Tabla 1. Andlisis bivariado por factor sociodemografico, asociado con la calidad de vida
en cuidadores de pacientes con Sindrome de Down. Fuente. elaboracion propia.

Calidad de | Calidad de Intervalo de 0
Factor ylda vida OR confianza (1C)

inadecuada | adecuada Inferior | Suberior

n (%) n (%) P
Madre 17 (53.1%) 11 (34.4%) | 2.346 | 1.017 5.408 0.041
g';}’s' escolar | 16 (500) 6(18.7%) |2.467 |2.319 |8.645 |0.001
Estado civil <

0 0

casado 18 (56.2%) 5(15.6%) |0.235|0.12 0.461 0.001
Desempleo 0 0 <
laboral 15 (46.9%) 13 (40.6%) | 0.009 | 0.003 0.26 0.001

La tabla 1 representa el analisis bivariado entre las variables demogréficas y la calidad de
vida. En la misma se destaca la condicion de madre (OR 2.346, IC 95% 1.017-5.408) y
el bajo nivel escolar (OR 2.467, IC 95% 2.319-8.645) como se relacionan de forma
estadisticamente significativas con la inadecuada calidad de vida. Sin embargo, aunque
el estado civil casado (56.2%) y el desempleo laboral (46.9%) mostraron una amplia
representacion de pacientes, no registraron en el analisis una asociacion significativa con
el estado de calidad de vida.



Tabla 2. Valoracion de los niveles de calidad de vida basados en la perspectiva de los
cuidadores no profesionales de individuos con Sindrome de Down. Fuente. elaboracién
propia.

Dimensiones Deficiente Regular Buena Muy buena
Salud Fisica 16 50.0% | 8 25.0% | 5 15.6% | 3 9.4%
Salud Psicologica | 11 34.4% | 9 28.1% | 7 21.8% | 5 15.6%
Relaciones sociales | 21 65.6% | 6 18.7% | 4 125% | 1 3.1%
Medioambiente 3 94% |14 |43.7% |10 |31.2% |5 15.6%

De acuerdo a la Tabla 2, se evidencia que la evaluacion de la calidad de vida de los
cuidadores utilizando el WHOQOL-Bref arroj6 un rendimiento deficiente,
principalmente en las areas de relaciones sociales, salud fisica y psicoldgica. En cuanto a
la salud fisica, el 50.0% de los participantes la consider6 deficiente, mientras que solo el
9.4% la evalu6 como muy buena. La salud psicolégica también fue evaluada
negativamente por el 62.5% de los cuidadores, quienes la calificaron como regular
(28.1%) o deficiente (34.4%). Solo el 15.6% de los cuidadores reporté una percepcion
muy buena de su salud mental y relaciones sociales. Es importante destacar que ningun
cuidador fue calificado como excelente en ninguna de las dimensiones.

Al evaluar la calidad de vida de un grupo de cuidadores que atienden a pacientes con
sindrome de Down y al correlacionar estos resultados con sus caracteristicas
sociodemograficas, se confirma la evidencia previa en relacion al perfil tipico de un
cuidador (Coral, 2022; Del Rosario et al., 2021; Paredes, 2022). Asi mismo, los datos
identificados resaltan los riesgos a los que se enfrentan los cuidadores, especialmente las
mujeres que asumen esta tarea con mayor frecuencia. Esto puede tener consecuencias
psicosociales y fisicas para las mujeres (Becerra et al., 2011; Valencia-Moreno et al.,
2020), debido a la carga fisica y emocional del cuidado, asi como a los efectos del
reconocimiento del deterioro progresivo del paciente, con quien a menudo tienen una
relacion afectiva cercana, similar a una relacion filial.

Discusion

La literatura investigada confirma que la figura materna es la principal cuidadora de la
persona con SD. Relaciona los indices mas bajos de CV de los cuidadores con menor
escolaridad y renta familiar (Becerra et al., 2011; Paredes, 2022). Los estudios también
indican que la mejor CV esta directamente relacionada con un buen apoyo social,
aumentando la capacidad funcional del paciente con SD y sus actividades diarias. Tener
una ocupacion profesional también es un factor beneficioso para la CV (Gutiérrez, 2022).
Se aprecia que los estudios traen una descripcion de la calidad de vida, pero se discuten

pocas notas para ayudar a las familias, principalmente desde la vision de la politica
publica.



La situacion descrita es sin duda una problematica importante y urgente que requiere de
atencion integral. La feminizacion del cuidado y la falta de un sistema de proteccion y
politica publica para quienes cuidan de enfermos son problemas sociales y culturales que
deben ser abordados de manera urgente (Garcia-Moran et al., 2022; Gutiérrez, 2022). Es
importante tener en cuenta que el cuidado de un familiar con SD puede ser una tarea
abrumadora y desafiante que amerita de un gran esfuerzo, tanto en energia fisica y
emocional, como de tiempo. Es comdn que los cuidadores, en su mayoria mujeres,
experimenten altos niveles de estrés, ansiedad, depresion y agotamiento, lo cual puede
afectar negativamente su salud fisica y psicoldgica.

Es fundamental que se implementen politicas y sistemas de proteccion sanitaria que
brinden apoyo y capacitacion a los cuidadores, para que puedan desempefiar su labor de
manera adecuada y segura, y al mismo tiempo cuidar de su propia salud y bienestar.
Ademas, es importante reconocer y valorar la labor de los cuidadores, y promover una
distribucion equitativa de cada tarea de cuidado. En definitiva, es necesario abordar de
manera urgente esta problematica, para garantizar una atencion integral y adecuada tanto
para las personas con SD como para sus cuidadores.

Es importante destacar que el cuidado de un paciente con SD puede ser una tarea
extenuante y agotadora, que requiere una dedicacion constante y una atencion
especializada. Es posible que la carga de cuidado recaiga en una sola persona, lo que
puede aumentar el estrés y la fatiga en el cuidador. Ademas, la ausencia de recursos a
nivel estructural puede exacerbar ain mas la carga del cuidador, lo que a su vez puede
afectar negativamente su calidad de vida (Guijarro-Requena et al., 2022).

Es necesario abordar este problema de manera integral, desarrollando politicas y
programas que apoyen a los cuidadores en su tarea, ofreciéndoles la formacion y el apoyo
requerido para que ejecuten sus tareas de forma saludable y efectiva (Becerraet al., 2011;
Garuz, 2021). El cuidado de pacientes con SD es un desafio creciente que requiere
atencion especializada y un enfoque integral. Ademas, se necesitan politicas y programas
que aborden las desigualdades en la distribucién del cuidado y reconozcan y valoren el
trabajo de los cuidadores.

Es importante destacar que la inexistencia de recursos materiales para soportar el trabajo
de los cuidadores de pacientes con SD no solo tiene efectos adversos en su salud fisica y
psicoldgica, sino que también puede tener impactos econdémicos significativos (Becerra
et al., 2011). Muchos cuidadores, especialmente las mujeres, suelen dejar de trabajar o
reducir su jornada laboral para poder dedicarse al cuidado de sus familiares, lo cual puede
generar una pérdida de ingresos y una mayor precariedad econdémica (Aspiazu, 2017;
Robledo, 2023). Ademas, la falta de politicas y sistemas de proteccién social para los
cuidadores puede limitar su accesibilidad a un servicio asistencial de mayor calidad, asi
como a programas educativos que posibiliten un desempefio de su actividad de manera
mas efectiva y sostenible (Marrero et al., 2018; Pereyra, 2017). En este sentido, es
necesario impulsar politicas y estrategias que reconozcan la labor de los cuidadores y que
promuevan su bienestar y el de las personas a su cargo (Méndez et al., 2023; Pérez et al.,
2019).



La investigacion ha demostrado reiteradamente que los cuidadores con bajo nivel
educativo estan expuestos a diversas condiciones sociales y psicologicas que afectan su
vida (Ramirez et al., 2020). Como resultado, es necesario desarrollar practicas de
intervencion multidisciplinarias que puedan abordar estas realidades psicosociales de los
cuidadores y producir un efecto importante en la creacion de entornos de cuidado y apoyo
gue sean beneficiosos tanto para el paciente como para el cuidador.

Por otro lado, es esencial que los cuidadores adquieran habilidades y conocimientos
basicos para contribuir al bienestar del paciente y promover practicas de autocuidado. Por
lo tanto, es importante que las intervenciones sanitarias también promuevan estas
practicas para el mejoramiento de los estilos de vida del cuidador (Bolafios, 2023).

Cuando se desarrollan programas de atencidn sanitaria dirigidos a la proteccion y
recuperacion del cuidador, es fundamental considerar que las variables
sociodemograficas no son tan relevantes como la falta de estimulos y espacios sociales
para el cuidador. Un analisis y manejo adecuado de las relaciones sociales del cuidador y
de los recursos que se derivan de ellas pueden ser esenciales para realizar eficazmente la
tarea de cuidado. Aunque los resultados obtenidos coinciden en gran medida con informes
anteriores, esto ayuda a reconocer la problematica psicosocial y contribuye a entender
que este fendmeno es un problema importante para la salud publica.

Conclusiones

La madre es la cuidadora sobre la cual recae el cuidado del individuo con SD donde el
bajo nivel escolar, el estado civil casado y el desempleo laboral se identifican como
factores agravantes de mala calidad de vida. La falta de habilidades sociales y
emocionales significativas puede provocar efectos negativos significativos sobre la
calidad de vida de un sujeto, lo que puede poner al cuidador en riesgo de problemas
personales, psicologicos y sociales debido a la carga laboral adicional y la falta de tiempo
para cuidar de si mismos. Esto puede agravar ain mas el deterioro en todas las areas de
su calidad de vida.
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