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1. Resumen

El Sindrome de Down es una de las discapacidades mas reconocidas. A lo
largo de la vida profesional del personal de Enfermeria puede presentarse la

ocasion de tratar a un paciente con Sindrome de Down.

Los conocimientos y las actitudes correctos para tratarlos son necesarios

para asegurar un buen cuidado enfermero a este colectivo.

Objetivo: Analizar los conocimientos sobre Sindrome de Down vy las
actitudes para afrontar el cuidado a los pacientes con esta anomalia del personal de

Enfermeria de la ciudad de Jaca.

Material y método: se realizd un estudio descriptivo-analitico con una
muestra de 70 profesionales de Enfermeria de la ciudad de Jaca. El instrumento

para la recogida de datos fue un cuestionario de 14 items.

Resultados y conclusiones: el 54% de los participantes son enfermeros
frente al 46% de auxiliares. Solamente el 48,5% del total se siente preparado para

tratar a pacientes con Sindrome de Down.

En cuanto a conocimientos, el personal de Enfermeria de Jaca debe mejorar
y propone hacerlo principalmente mediante una mejora en los planes de estudio de
los profesionales de la salud. En cuanto a las actitudes, serian las correctas a la

hora de tratar a un paciente con Sindrome de Down.

2. Palabras clave

Sindrome de Down, Enfermeria, conocimientos, actitud, discapacidad,

cuidados de Enfermeria.




3. Introduccion

El Sindrome de Down es la causa identificable mas frecuente de discapacidad
y retraso mental ). Es quiza la mas popular de las discapacidades y sin embargo, a
pesar de ser tan cercana, es una gran desconocida. Existen, en torno a él, una gran
cantidad de mitos y estereotipos que, a priori, influyen sobre la percepcion, los
juicios y acciones de una persona pudiendo, en nuestro caso, influir en la atencion
sanitaria a estos pacientes, por eso, debemos evitar poner etiquetas y suplir los

mitos y estereotipos con informacién actualizada sobre el Sindrome de Down!?3J,

En Espafa el censo de personas con Sindrome de Down es de 34000 personas
aproximadamente; el niumero de nacimientos de personas con Sindrome de Down
es de 11 de cada 10000 nacidos que se traducen en unos 650 nacimientos al afio
de nifios con esta anomalia [*°!, Fijandonos en estos datos podemos afirmar que no

todo el personal sanitario tiene experiencia en el trato profesional con este colectivo
(6]

El Sindrome de Down se caracteriza por una discapacidad intelectual que
varia de persona a persona pero siempre presente '®). El perfil sanitario es muy
diferente entre ellos debido a la variabilidad de manifestaciones, pero hay algo

comun en todos ellos: el 6rgano que siempre estd afectado es el cerebro [,

Las personas con Sindrome de Down no son enfermos, aunque tienen mayor
riesgo de padecer ciertas patologias y, por ello, estd constatado que requieren mas

asistencia sanitaria que el resto de la poblacién, con mds ingresos hospitalarios [©!.

Los problemas de salud mas frecuentes son:

Las cardiopatias se presentan en el 40% de los casos.

e Trastornos y malformaciones del aparato digestivo y obstrucciones
intestinales.

e Sistema inmunoldgico deficiente.

e Baja tonicidad muscular.

e Hipotiroidismo.

e Pérdida auditiva conductiva.

e Trastornos visuales: defectos de refraccion, agudeza visual, percepcion

profunda, estrabismo, cataratas, nistagmo.

e Tendencia a sufrir sobrepeso.




e Leucemia durante los 5 primeros afios, en porcentaje mayor de lo
habitual.

e Demencia tipo Alzheimer a partir de los 40 afios.

e Umbral del dolor aumentado, es decir, refiere menos dolor que
cualquier otra persona; es un aspecto a tener en cuenta a la hora de
realizar los cuidados y de llevar a cabo las técnicas de enfermeria -],

Segun el Estudio cuantitativo y cualitativo de la poblacién con Sindrome de

Down en Zaragoza y provincia, realizado en 2003 para la Universidad de Zaragoza,

las especialidades mas demandadas son oftalmologia, odontologia y traumatologia;

el 28,1% de la poblacién con Sindrome de Down ha tenido mas de tres ingresos
hospitalarios a lo largo de su vida y s6lo el 21,4% no ha tenido nunca ninguno. Las

mujeres sufren un mayor numero de ingresos que los hombres.

El personal de Enfermeria es el colectivo profesional que esta mas en contacto
con los pacientes en el dia a dia y, quiza, el desconocimiento de las caracteristicas

del Sindrome pueda suponer un lastre en la aplicacion de unos cuidados adecuados.

La buena comunicacién con el paciente es un pilar basico para ofrecer unos
cuidados éptimos; en el caso de los pacientes con Sindrome de Down la dificultad
para comunicarse puede ser un obstaculo para afianzar la relacién enfermera-
paciente. Se caracterizan porque tienen una dificultad particular para adquirir las
habilidades de la produccién del lenguaje, que contrasta con sus capacidades para

comprenderlo, es decir, comprenden mejor el mensaje de lo que lo comunican [©1,

Es muy importante adquirir estrategias de comunicacion adecuadas con el
paciente con Sindrome de Down y esto pasa por conocer las caracteristicas del

lenguaje del mismo y el modo en el que debemos dirigirnos a él.

Conviene conocer algunas pautas generales de intervencion que nos

facilitaran la forma de comunicarnos con nuestros pacientes. [ANEXO 1] (61112, 13]

Para ofrecer una atencidon sanitaria adecuada, el Sindrome debe conocerse
bien y debe haber acceso de informacién a todo el personal sanitario. Para ello en
los dltimos anos ha aparecido, gracias a la Federacién Espafiola de Sindrome de

Down (Down Espafia) y el Ministerio de Sanidad, el Programa Espafiol de Salud

para las personas con Sindrome de Down que pone al alcance de la mano del

personal sanitario informacion sobre las caracteristicas mas comunes del Sindrome
[14]




Los profesionales de las unidades especiales, de atenciéon primaria y de los
centros hospitalarios deben estar preparados para responder en cada edad a las
necesidades y seguimientos preventivos de las personas con Sindrome de Down !,
Las necesidades estan cambiando ya que antes la atencion estaba dirigida hacia
nifos y adolescentes pero la esperanza de vida de las personas con Sindrome de
Down ha aumentado considerablemente en los Ultimos afios situandose

actualmente entorno a los 60 afios de edad [* % 131,

La perspectiva del cuidado ha cambiado y ha ido evolucionando en todos los

grupos de edad.

Enfermeria tiene un papel fundamental desde el nacimiento de los pacientes
con Sindrome de Down en la informacion a la familia y en favorecer el vinculo entre
el bebé y los padres. Durante el crecimiento y la edad adulta, la educacién para la
salud y la prevencion de problemas como la obesidad, los malos habitos
alimentarios y de higiene cobran un papel a desempefiar importante. Finalmente,
nos encontramos ahora mismo ante un grupo nuevo de pacientes que, ademas del
proceso del envejecimiento, tienen unas caracteristicas especiales por el hecho de
tener Sindrome de Down, donde la salud mental cobra un papel importante y donde
enfermeria debe detectar problemas psiquicos como pueden ser la depresion,

manias, trastornos del suefio, ansiedad, etc. [1% 16171,

Es conveniente pues, la atencion de un personal de enfermeria con
conocimientos actualizados sobre el sindrome de Down; para ello, las asociaciones
y el Ministerio de Sanidad proponen fomentar la sensibilidad hacia las
discapacidades en los planes de estudio de los profesionales de la salud y la
formacion continuada a través de informacion actualizada mediante actividades de

investigacion, formacion y divulgacién 3181,

Esta claro que el personal de enfermeria tiene una sensibilidad especial para
realizar su trabajo y son los profesionales de la salud mas cercanos al paciente, por
lo que, para un cuidado adecuado a los pacientes con Sindrome de Down se
deberian eliminar las falsas creencias sobre el mismo, aprender las estrategias mas
efectivas para establecer una buena comunicaciéon con ellos y estar en continua

formacién para adaptarse a las necesidades especificas de este colectivo %!,




4. Justificacion

El Sindrome de Down es quiza una de las discapacidades mas populares y por
ello, circulan en torno a él una gran cantidad de mitos y estereotipos que hacen que

la anomalia en si sea una gran desconocida.

Con casi 34000 personas en Espafia con Sindrome de Down es mas que
probable que a lo largo de la vida laboral del personal de Enfermeria se dé el caso

de tener un paciente con estas caracteristicas.

Este estudio nace de una pregunta planteada a mi misma: éTiene el
personal de Enfermeria de mi cuidad la capacidad para afrontar los
cuidados a un paciente con Sindrome de Down? Esta capacidad estd basada
en los conocimientos sobre la anomalia y en las actitudes a tomar a la hora de

tratar a un paciente con el Sindrome.

El desconocimiento y la presentacion de diferentes problemas, como pueden
ser los problemas en la comunicacién, podrian hacer que el cuidado enfermero no

fuera del todo adecuado.

Por ello se plantea este estudio. Segun los resultados obtenidos se analizaran
los conocimientos sobre el Sindrome y la preparacién tanto académica como

personal y emocional para afrontar los cuidados a este colectivo.

5. Objetivos

e Objetivo general

Analizar los conocimientos sobre el Sindrome de Down vy las actitudes para
afrontar el cuidado a los pacientes con esta anomalia del personal de Enfermeria de

la ciudad de Jaca.

e Objetivos especificos

- Valorar si el personal de Enfermeria de Jaca tiene los conocimientos

adecuados y actualizados sobre el Sindrome de Down.

- Medir las actitudes que tomaria el personal de Enfermeria a la hora de tratar

a un paciente con Sindrome de Down.




- Evaluar si el personal de Enfermeria estd preparado para proporcionar

cuidados enfermeros 6ptimos a un paciente con Sindrome de Down.

- Comprobar si las posibles dificultades en la comunicaciéon supondrian un

handicap para el personal que los trate.

6. Material y método

e Tipo de estudio

Se llevd a cabo un estudio de tipo descriptivo-analitico transversal en una
poblacidn diana, en este caso el personal de Enfermeria de la ciudad de Jaca, en la
gue se llevd a cabo también un estudio comparativo entre dos muestras

homogéneas.
e Poblaciéon

La poblacién diana es todo el personal de Enfermeria de Jaca. La ciudad es el
marco elegido por ser el lugar de residencia y de practicas de la autora y el facil el

acceso al personal que trabaja en el Centro de Salud y el Hospital de Jaca.
CRITERIOS DE INCLUSION

Ser enfermera/o o auxiliar de Enfermeria trabajador en el Centro de Salud de
Jaca o en el Hospital de Alta Resolucién del Pirineo en el periodo de tiempo

comprendido entre el 25 de febrero y el 15 de marzo de 2013.
CRITERIOS DE EXCLUSION

Se excluird del estudio a médicos, celadores, auxiliar administrativo y otro
personal trabajador del Hospital de Alta Resolucion del Pirineo y del Centro de
Salud de Jaca ya que no se incluyen en el criterio de la investigacion de ser

personal de Enfermeria.

Tampoco podra participar en el estudio el personal de Enfermeria que no

trabaje en Jaca en el periodo del 25 de febrero al 15 de marzo de 2013.

e Descripcion del muestreo y tamaino muestral

Se llevd a cabo un muestreo no probabilistico de conveniencia o
accidental, es decir, se selecciond el personal mas accesible para la investigadora

y dicho personal particip6 en el estudio de manera voluntaria.

e
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La poblaciéon diana es de 106 profesionales enfermeros, de los cuales

participaron en el estudio voluntariamente 70 sujetos.

Poblacion (N): 106

Tamafio muestral (n): 70

e Variables utilizadas en el estudio

VARIABLES SOCIODEMOGRAFICAS

o Sexo: variable cualitativa dicotémica. Hombre- mujer.

o Profesion: variable cualitativa dicotémica. Enfermero/a-Auxiliar de
Enfermeria. Es la variable principal del estudio.

o Contacto con personas con Sindrome de Down: variable cualitativa

dicotdmica. Si-No.
OTRAS VARIABLES A ANALIZAR

o Conocimientos generales sobre Sindrome de Down.
o Conocimientos sobre patologias en el Sindrome de Down.
o Actitudes del personal de Enfermeria hacia pacientes con Sindrome de

Down.
DATOS SOBRE LAS VARIABLES

e Escala para evaluar los conocimientos generales sobre el

Sindrome de Down.

Se utilizan los items del 1 al 6 [ANEXO 2]

. La respuesta se puntua del 1 al 6,
siendo el 1 la opcidn para expresar mayor desacuerdo y el 6 para mostrar mayor

acuerdo.

Estoy muy en desacuerdo © ¢ ¢  { Estoy muy de acuerdo




e Escala para evaluar los conocimientos sobre patologias en el

Sindrome de Down.
Se utilizan los items 7, 8 y 9 [ANEXO 2],

En el item n° 7 se describen cuatro patologias frecuentes en el Sindrome de
Down (a,b,c,d)y el entrevistado debe responder cual es, a su parecer, la patologia

que tiene menos frecuencia.

En el item n°8 se pregunta sobre el umbral del dolor en el paciente con
Sindrome de Down. Se exponen tres posibles opciones (a,b,c) y el encuestado debe

responder marcando la que crea correcta.

En el item n%9 se pregunta sobre el nimero de ingresos hospitalarios en

pacientes con Sindrome de Down. La respuesta puede ser a o b.

e Escala para medir las actitudes del personal de Enfermeria

hacia pacientes con Sindrome de Down.
Se utilizan los items del 10 al 14 ANEX0 2],

En el item n%10 se pregunta sobre la preparacidén para tratar a un paciente

con Sindrome de Down. Se responde Si o No.

En el item n°11 se pregunta sobre la informacién/formacion para tratar a

pacientes con Sindrome de Down. La respuesta puede ser Si o No.

En el item n°12 se pregunta sobre la reaccion personal al tratar a un paciente
con Sindrome de Down. Hay cinco posibles respuestas (a,b,c,d,e), el entrevistado

debe seleccionar una.

En el item n°13 se pregunta sobre la actitud tomada frente al problema de la
comunicacién con estos pacientes. Hay cuatro posibles respuestas (a,b,c,d) de las

cuales el encuestado debe seleccionar una.

En el item n°14 se pregunta sobre el modo para mejorar el cuidado a los
pacientes con Sindrome de Down. Hay cuatro posibles respuestas (a,b,c,d) de las

cuales el entrevistado puede seleccionar mas de una respuesta.

-10-



e Instrumentos para la recogida de datos

Para la recogida de los datos se utiliz6 un cuestionario [ANEXO 2] de 14
items para medir los conocimientos y las actitudes del personal de Enfermeria
respecto a pacientes con Sindrome de Down. Este cuestionario esta elaborado a

partir de dos encuestas validadas en dos estudios diferentes.

El primer estudio es la Tesis Doctoral del antropdlogo Jesus Lopez-Lucas sobre
las Actitudes hacia las personas con Sindrome de Down del afio 2010 para la

Universidad de Salamanca ?°1.

El segundo estudio es la Encuesta sobre salud y calidad de vida en personas
con Sindrome de Down realizada por Virginia Ceballos, Antonio Merino, Maria Sainz

y Jesls Sanchez en 2010 para Down Espafia 2],

El cuestionario es totalmente anénimo y voluntario.

e Diseino y marco temporal

Una vez elaborado el cuestionario, se procedidé a la distribucién del mismo
en los diferentes servicios, habiendo explicado previamente el objetivo de la
investigacion y del reparto de dichos cuestionarios a los coordinadores de
Enfermeria del Centro de Salud y del Hospital de Alta Resoluciéon del Pirineo

[HARP] (JesUs Sanchez y Maria Pradas respectivamente).

Se repartieron en total 106 cuestionarios, de los cuales, fueron recogidos
cumplimentados correctamente 70, por lo que la participacion total fue del 66%
[ANEXO 7].La recogida del cuestionario se realizd0 manteniendo en todo el

momento el anonimato y de forma totalmente voluntaria.

En cada servicio se colocaron al menos dos carteles informativos [ANEXO
4] explicando el por qué de la presencia de los cuestionarios. La investigadora
también puso en conocimiento del personal de Enfermeria la ubicacion donde se

encontraba para poder localizarla en caso de duda.

Junto con el cuestionario, se distribuy6 el Consentimiento de Participacion
en el Estudio [ANEXO 3] redactado siguiendo las normas de buena practica clinica

de la Declaracion de Helsinki (1964, Asociacion Médica Mundial, revisada en 2008).

El consentimiento informado garantiza la voluntariedad de participacion en el
estudio del personal de Enfermeria, preservando la confidencialidad y privacidad de

la informacion de los datos obtenidos en el estudio.!*"]

s
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Para depositar los cuestionarios y los consentimientos, se habilitaron en cada
servicio dos cajas de plastico transparente; en una de ellas se depositaron los
cuestionarios mientras que en la otra se depositaron los consentimientos para que

se guardara, mas aun si cabe, el anonimato en el estudio.
¢ Recursos humanos

Se contd con la participacion del personal de Enfermeria de la ciudad de Jaca
y con la colaboracion en la distribucion y recogida del cuestionario de los

coordinadores de los centros y de las auxiliares del Centro de Salud.

También se incluye al profesor de educacién especial Enrique Bayo, a la
propia investigadora y al tutor del trabajo de fin de grado, Felipe Nufio, dentro de

los recursos humanos necesarios para llevar a cabo el estudio.
e Recursos materiales

En los recursos materiales se incluyen los cuestionarios y los consentimientos,
los carteles colocados en cada servicio y las cajas para depositar los cuestionarios,

que fueron un total de 10 cajas de plastico transparente.

También incluimos el ordenador portatil de la autora y los programas

informaticos Microsoft Word y Excel 2007 para la redaccién de este trabajo.

e Marco temporal

Las referencias al marco temporal del estudio se encuentran en el ANEXO 8.

e Métodos para el analisis de resultados

En los items del 1 al 6 se utilizd la media como medida de tendencia

central para poder analizar mejor los resultados.

En los datos de las distribuciones y de los items del 7 al 14 se utilizaron
datos porcentuales, de esta manera, pudieron expresarse en porcentajes para

mostrar mejor los resultados obtenidos.

o Dificultades y limitaciones en el estudio

La maxima dificultad para realizar el estudio fue encontrar encuestas
validadas en estudios anteriores, ya que la mayoria de los estudios sobre

Sindrome de Down se dirigen a personal docente.

-12 -



Otra dificultad encontrada fue tabular los datos del item n°14 ya que
existen varias respuestas posibles, por lo que, aunque si se analizaron los
resultados, no se encontraran en este estudio graficos o tablas referentes a los

mismos.

7. Resultados

o Profesidn (Grafico 1, Anexo 5; Tabla 1, Anexo 6)

Entre los 70 participantes en el estudio, encontramos 38 enfermeros/as
(54.3%) y 32 auxiliares de Enfermeria (45.7%).

e SeXxo (Grafico 2, Anexo 5; Tabla 2, Anexo 6)

En toda la investigacion participaron un total de 4 hombres, 3 de ellos
auxiliares de enfermeria y un enfermero. El porcentaje total de participacion

masculina es del 5,7% en contraste con el 94,3% de participacion femenina.

. Contacto con personas con Sindrome de Down (Grafico 3, Anexo 5;
Tabla 3, Anexo 6)

El 30% de los encuestados ha tenido alguna vez contacto con personas con
Sindrome de Down. El 25% de los enfermeros/as ha tenido ese contacto siendo la
causa mas importante de éste la laboral. Entre los auxiliares, han tenido contacto
con personas con Sindrome de Down un 34,4% siendo la causa mds importante las

actividades de voluntariado.

e Conocimientos sobre Sindrome de Down (Grafico 4, Anexo 5)

o 1. Conozco el Sindrome y sus caracteristicas. (Tabla 4, Anexo 6)

La puntuacion media de los encuestados en total para esta pregunta es de
3.5, la de los enfermeros 3.52 y la de los auxiliares 3.28; por lo que podriamos
decir que los enfermeros/as conocen mas el Sindrome y sus caracteristicas que los

auxiliares.
o 2. He recibido formacion durante mis estudios. (Tabla 5, Anexo 6)

La puntuacion media de los encuestados en total es de 2.85, la de los
enfermeros/as 2.87 y la de los auxiliares 2.84; no hay diferencias importantes
entre las dos muestras y podemos afirmar que la formacién que han recibido los

encuestados para tratar a este tipo de pacientes es media.
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o 3. Las personas con Sindrome de Down son menos inteligentes.
(Tabla 6, Anexo 6)

La puntuaciéon media de los encuestados en total es de 2.95, la de los
enfermeros/as 3.08 y la de los auxiliares 2.8; deducimos que los enfermeros/as
piensan en mayor medida que las personas con Sindrome de Down son menos

inteligentes que las demas personas.

o 4. Las personas con Sindrome de Down funcionan en ocasiones

como los niilos. (Tabla 7, Anexo 6)

La puntuacién media de los encuestados en total es de 3.9, la de los
enfermeros/as 3.92 y la de los auxiliares 3.8; los enfermeros son los que piensan

mas a menudo que las personas con el Sindrome actlian como los nifos.

o 5. Las personas con Sindrome de Down estan en muchas
ocasiones de mal humor, tienen cambios de humor y se

muestran agresivas. (Tabla 8, Anexo 6)

La puntuacion media de los encuestados en total es de 2.5, la de los
enfermeros/as 2.7 y la de los auxiliares 2.3; el resultado denota que las personas
con Sindrome de Down tienen el mismo mal humor y cambios de humor que
cualquier otra persona pero quiza los enfermeros le dan mas puntuacion a este tipo

de comportamiento en el colectivo.

o 6. Las personas con Sindrome de Down estan satisfechos con su

estado de salud y tienen el control sobre el mismo. (Tabla 9,

Anexo 6)

La puntuacion media de los encuestados en total es de 3.21, la de los
enfermeros/as 3.34 y la de los auxiliares 3.06; los enfermeros opinan en mayor
medida que los auxiliares que los pacientes con el Sindrome estan satisfechos con

su salud y tienen el control sobre el mismo.

e Conocimientos sobre patologias en Sindrome de Down

o 7. ¢éPatologia menos comun en el Sindrome de Down? (Gréafico 5,
Anexo 5; Tabla 10, Anexo 6)

El 68% de los enfermeros creen que el Alzheimer es la patologia menos
frecuente en el Sindrome, coinciden en el resultado con los auxiliares cuyo
porcentaje es el 69%. En segundo lugar encontrariamos las cardiopatias congénitas

como patologia menos frecuente con un 24% de las respuestas totales.
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o 8. Percepcion del dolor en el Sindrome de Down. (Grafico 6,
Anexo 5; Tabla 11, Anexo 6)

El 60% del total de los encuestados creen que el paciente con Sindrome de
Down sufre igual dolor que cualquier otra persona. Las diferencias entre las dos

muestras son minimas.

o 9. Ingresos hospitalarios en el Sindrome de Down (Grafico 7,
Anexo 5; Tabla 12, Anexo 6)

Casi el 85% de los auxiliares contestaron que las patologias pueden
tratarse de forma ambulatoria sin haber ingreso hospitalario, frente a un 69% de

los enfermeros que contestaron lo mismo.

e Actitudes hacia pacientes con Sindrome de Down
o 10. éEstas preparado para tratar a un paciente con Sindrome de

Down? (Grafico 8, Anexo 5; Tabla 13, Anexo 6)

El 53% de los auxiliares piensan que estan preparados para tratar a un
paciente de estas caracteristicas; entre los enfermeros este porcentaje es casi del
45%; de estos dos datos deducimos que los auxiliares creen estar mas preparados

que los enfermeros.

o 11. éExiste suficiente informacion/formacion? (Grafico 9, Anexo 5;
Tabla 14, Anexo 6)

La gran mayoria del total de los participantes creen, con un 85%, que no
existe la suficiente informacidén para tratar a pacientes con Sindrome de Down. La

diferencia entre las dos muestras es del 2%.

o 12. éCOémo reaccionarias al tratar a un paciente con Sindrome

de Down? (Grafico 10, Anexo 5; Tabla 15, Anexo 6)

El 65,70% de los enfermeros actuarian con normalidad al tratar a un
paciente con Sindrome de Down frente al 56% de los auxiliares que actuaria del
mismo modo; cabe destacar al 31,5% de los enfermeros y el 22% de los auxiliares
que actuarian de forma mas carifiosa y al 15,6% de los auxiliares a los que les

encantaria tratar a un paciente con la afeccién.
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o 13. Comunicacion con pacientes con Sindrome de Down.
(Grafico 11, Anexo 5; Tabla 16, Anexo 6)

El 71% de los enfermeros y el 81,4% de los auxiliares hablarian a los
pacientes con el Sindrome con normalidad dandoles tiempo para que respondan; en
este item destacamos que un 26,3% de los enfermeros intentarian que la familia

estuviera presente para aclarar posibles problemas en la comunicacion.

o 14. Medidas propuestas para mejorar el cuidado de los

pacientes con Sindrome de Down.

El 63.8% del total opina que el mejor modo de mejorar los cuidados a
estos pacientes es el de fomentar la sensibilizacion y formaciéon hacia las

discapacidades en los planes de estudios.

El 23% de los enfermeros creen que para mejorar el cuidado deberian
hacerse charlas y cursos ademas de la mejora en los planes de estudio. El 8% cree
gue ademas de la mejora en los planes de estudio deberia haber areas especificas
para pacientes con Sindrome de Down. El 63% cree que con la mejora en los
planes bastaria y solamente el 6% cree que la mejora en los cuidados pasa

Unicamente por el interés y sensibilidad del personal.

El 65% de los auxiliares opina que la mejora en el cuidado se basa en la
mejora de los planes de estudio; el 16% piensa que con el interés del personal
seria suficiente; el 12,5% ha marcado la opcién de las charlas y cursos como la
mas importante y solo el 6% cree que deberia haber areas especificas para tratar a

estos pacientes.

8. Discusion y conclusiones

El personal de Enfermeria de Jaca tiene unos conocimientos medios sobre
personas con Sindrome de Down. Estos datos concuerdan con los obtenidos en el
Estudio cuantitativo y cualitativo de la poblacion con Sindrome de Down en
Zaragoza y provincia 1'% en el que se refleja el descontento de las personas con
Sindrome de Down en cuanto a los conocimientos del personal sanitario que les
atiende; piden una mejor coordinaciéon entre los diferentes profesionales y se
denuncia la baja preparacion para tratar a estos pacientes sobre todo en ambitos

ambulatorios por lo que, que deben trasladarse a centros hospitalarios.
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Cada persona es diferente y tiene unas caracteristicas que la definen por lo
que no podemos generalizar en cuanto la madurez o al mal humor de las personas
con Sindrome de Down [*”); en este sentido, el personal de enfermeria de Jaca esta

bastante acertado.

En la Encuesta sobre salud y calidad de vida en personas con Sindrome de
Down del afio 2010 '®®! encontramos el dato que dice que las personas con el
Sindrome estan muy satisfechas con su estado de Salud, sin embargo, el personal

de Enfermeria de Jaca opina que estarian satisfechas medianamente.

En este trabajo, la gran mayoria de participantes no incluirian las
demencias tipo Alzheimer dentro de las mas importantes en el Sindrome de Down,
sin embargo, los recientes estudios apuntan que, debido al aumento de la
esperanza de vida, el Alzheimer y demdas demencias serdn uno de los puntos mas

importantes dentro de las patologias a tratar [*7],

También con un porcentaje del casi 60% se considera que los pacientes
con Sindrome de Down sienten el dolor igual que las demas personas, dato erréneo
ya que estd demostrado que el umbral del dolor estd aumentado y por tanto, se

debe tener en cuenta a la hora de tratarlos.®!

El nimero de ingresos hospitalarios es mayor que el del resto de la
poblacion y el personal de Enfermeria de Jaca no lo cree asi, esto puede ser debido
a la poca poblacion con Sindrome de Down de la zona y a que, en el caso de
patologias mas graves, el centro hospitalario de referencia se encuentra fuera de la

comarca.

Tan sélo el 48.5% se cree preparado para tratar a pacientes con Sindrome
de Down y casi el 86% piensa que no hay informaciéon ni formacion suficiente;
estos datos son muy parecidos a los expuestos en el articulo de José Maria Borrel
para la revista de la Federacion Espafiola de Sindrome de Down [ en el que se
dice que la formacion debe ser continua y actualizada ya que los pocos

conocimientos y preparacion para/con estos pacientes se quedan obsoletos.

A la hora del trato a los pacientes, la actitudes son las correctas, sobre

todo a la hora de comunicarse con ellos.

Para mejorar el cuidado apuestan por la mejora en los planes de estudio

seguido de charlas sobre el tema. El Ministerio de Sanidad propone las mismas

medidas en la Estrategia Espafiola para discapacidad [*&!,
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Quisiera afiadir que, como dice JesUs Flérez en su articulo Actitudes y

2l no es facil realizar de

mentalidades de la sociedad ante el Sindrome de Down !
manera objetiva una encuesta sobre discapacidad ya que, la tentacién de contestar
lo que politicamente seria correcto pude encubrir lo que la persona realmente

siente y piensa.

En conclusidn, el personal de Enfermeria de Jaca aprueba en el ambito de
los conocimientos sobre Sindrome de Down y saca un notable en cuanto a actitudes

a la hora de tratarlos.

Muchas personas que han participado en el estudio han pedido a la autora
una ponencia sobre este trabajo para resolver las dudas que les ha planteado la
realizacion del cuestionario. Esta claro que la curiosidad y el deseo de aprender mas
sobre estos pacientes se han despertado, quizd este pequefio estudio sirva para
mejorar los conocimientos del personal de Enfermeria de Jaca y con ello, los

cuidados a las personas con Sindrome de Down.
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Anexo 1

Pautas generales de intervencién para la comunicacién con un paciente con

Sindrome de Down.

Siempre debemos prestar interés.

2. Si va acompafiado por alguna otra persona, al hablar, dirigirse a él y no
a su acompafante.

Hablarle despacio.

4. Debemos darle un poco de tiempo para que pueda captar el mensaje y
responder. Es necesario ser pacientes y evitar anticiparse y responder
por él.

5. Las instrucciones, mensajes y oOrdenes deben ser breves, sencillos y
concretos bajo un lenguaje comprensivo y sencillo. (No debemos utilizar
expresiones médicas o lenguaje técnico muy complicado.)

6. Cuando nos hable, es conveniente resumir lo que diga para indicar que le
hemos comprendido.

7. Presenta limitaciones de expresidon verbal, por lo que parece que tiene
menor capacidad de la que realmente posee. Entiende mucho mas de lo
que puede explicar.

8. Debemos conocer que usan frases cortas y tienen lentitud en Ia
produccion del lenguaje.

9. Debemos ser cuidadosos con las bromas, las ironias y las frases con
doble sentido ya que puede entenderlas literalmente y sentirse
confundido.

10.Una de las estrategias que pueden abrirnos camino en la mejora de la
atencion al paciente con Sindrome de Down es hacer preguntas de final
abierto para que pueda expresar mejor los problemas de salud que tenga

en ese momento
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Anexo 2

Cuestionario para el
personal de Enfermeria de la
ciudad de Jaca

PROYECTO DE INVESTIGACION:
Analisis de los conocimientos y actitudes
del personal de Enfermeria de Jaca hacia

pacientes con Sindrome de Down.

AUTORA: Yéssica Sanchez Bertola. 4° curso Grado de Enfermeria. EUE
Huesca.

X/

% Solicito la amable colaboracion en la realizacién del
cuestionario con ello se pretende una mejora de la
atencion y conocimientos que tenemos sobre los
pacientes con Sindrome de Down.

< La participacion en esta investigacion es voluntaria y
de forma totalmente andnima.

» El cuestionario y el consentimiento de la participacion
en la investigacién se podran dejar en las cajas
habilitadas para tal fin situadas en la sala de
enfermeria de cada servicio del Hospital y en la sala de
extracciones del Centro de Salud.

< El plazo maximo de entrega sera el 15 de marzo de
2013.

< Gracias por su colaboracion.

,

-25-



Sexo: Mujer (O  Hombre O
Profesion: Enfermer@ O Auxiliar de enfermeria O

¢Tienes algun tipo de contacto con personas con Sindrome de Down?

si O o

Indica por favor las razones de ese contacto:
[ Familiar
[ Laboral
[ Voluntariado
01 Otros:

« CONOCIMIENTOS SOBRE EL SINDROME DE DOWN

1. Conozco el Sindrome y sus caracteristicas:

1 2 3 4 5 6

Estoy muy en desacuerdo ¢ ¢ ¢ &  {  Estoy muy de acuerdo

2. He recibido formacidén sobre este tipo de pacientes durante la realizacion de
mis estudios:

1 2 3 4 5 6

Estoy muy en desacuerdo ¢ ¢ ¢ {  Estoy muy de acuerdo

3. Las personas con Sindrome de Down son con frecuencia menos inteligentes
gue las demas personas.

1 2 3 4 5 6

Estoy muy en desacuerdo ¢ ¢ ¢ {  Estoy muy de acuerdo

4. Las personas con Sindrome de Down funcionan en muchos aspectos como
los nifios:

1 2 3 4 5 6

Estoy muy en desacuerdo ¢ ¢ € C  Estoy muy de acuerdo
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5. Las personas con sindrome de Down a menudo estan de mal humor, tienen
cambios de humor y demuestran un caracter agresivo:

1 2 3 4 5 6

Estoy muy en desacuerdo ¢ ¢  {  Estoy muy de acuerdo

6. Los pacientes con Sindrome de Down estan satisfechos sobre su estado de
salud y tienen el control sobre el mismo:

1 2 3 4 5 6

Estoy muy en desacuerdo ¢ ¢  {  Estoy muy de acuerdo

7.

PATOLOGIAS EN SINDROME DE DOWN

¢Qué patologia es la menos comun entre las sufridas por los pacientes con
Sindrome de Down?

[
[]
[
[

Un

1 [

Un

]

a/Cardiopatias congénitas
b/Trastornos oftalmoldgicos
c¢/Demencias tipo Alzheimer

d/Afecciones neuromusculares

paciente con Sindrome de Down:
a/Tiene una percepcion del dolor mas acusada que los demas pacientes.
b/Siente el dolor igual que cualquier otra persona.

c/Tiene una percepcion del dolor menos intensa que los demas
pacientes.

paciente con Sindrome de Down:
a/Sufre mas ingresos hospitalarios que los demas pacientes.

b/No tiene por qué ser ingresado en un hospital ya que sus patologias
pueden tratarse de forma ambulatoria.
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ENFERMERIA Y SINDROME DE DOWN:

10. ¢Piensas que estas preparado para tratar a un paciente con Sindrome de
Down?

[]
[]

a/Si
b/No

11. ¢Consideras que existe la suficiente informacion/formacién para tratar a
pacientes con esta anomalia?

[]
[]

a/Si
b/No

12.¢éComo reaccionarias al tratar a un paciente con Sindrome de Down?

[]
[]

[]
[]
[]

a/No me gustaria tratar a un paciente con Sindrome de Down.
b/Actuaria con normalidad.

c/Me sentiria en una situacion incomoda.

d/Trataria de actuar con mas carino.

e/Me encantaria tratar a un paciente con Sindrome de Down.

13. Al comunicarme con un paciente con Sindrome de Down:

[]
[]

a/Me sentiria incomod@ por el hecho de que quiza no me entienda.

b/Elevaria un poco el tono de voz, haria gestos y estableceria contacto
fisico con él para que me entienda mejor.

c/Intentaria que la familia estuviera presente para aclarar posibles
problemas en la comunicacion.

d/Le hablaria con normalidad dandole un poco de tiempo para que me
responda y asi comprobar que me esta entendiendo.

14.¢Qué medidas llevarias a cabo para la mejora al cuidado a estos pacientes?

[]
[]

a/Charlas y cursos sobre el tema.

b/Fomentar la sensibilizaciéon y formacién hacia las discapacidades en los
planes de estudios de los profesionales de la salud.

c/Areas especificas para el tratamiento de pacientes con Sindrome de
Down.

d/La mejora de los cuidados para estos pacientes se basa simplemente
en el interés y la sensibilidad del personal sanitario.
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Anexo 3

CONSENTIMIENTO DE PARTICIPACION EN EL
ESTUDIO

Titulo de la investigacion:

ANALISIS DE LOS CONOCIMIENTOS Y ACTITUDES DEL PERSONAL DE
ENFERMERIA DE JACA HACIA PACIENTES CON SINDROME DE DOWN.

Autora de la investigacion: Yéssica Sanchez Bertola.
40Curso Grado Enfermeria (EUE Huesca)

Objetivo de la investigacion:

Analizar los conocimientos y las actitudes del personal de Enfermeria de Jaca en el
ambito laboral hacia pacientes con Sindrome de Down.

PROCEDIMIENTO PARA LA PARTICIPACION EN EL ESTUDIO

¢ Rellenar un cuestionario con 14 preguntas.

e El tiempo estimado para contestar el cuestionario serd aproximadamente 10
minutos.

e El estudio no conlleva ningln riesgo para aquellos que participen en él.

e No habra compensacién econdmica por participar.

e El proceso sera estrictamente confidencial. Su nombre no aparecera al
publicar los resultados de la investigacién.

e La participacién es totalmente anénima y voluntaria.

e El participante tiene derecho a retirarse del estudio en cualquier momento.

AUTORIZACION

He leido el procedimiento para la participacion en el estudio y la investigadora ha
contestado a mis dudas sobre el mismo. Voluntariamente doy mi consentimiento
para participar en el Trabajo de Fin de Grado de Yéssica Sanchez Bertola, alumna
de 4°curso de Grado de Enfermeria de la Escuela Universitaria de Enfermeria de
Huesca,

DNTI: FIRMA:
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Anexo 4

IMPORTANTE!!

® La alumna de 4° de Enfermeria que esta

haciendo practicas en este Hospital pide la

colaboracion de

auxiliares de

enfermeria y enfermer@s

para la realizacién de su Trabajo de Fin de

Grado.

e Consiste en rellenar el cuestionario que ha

preparado y firmar el consentimiento de

participacion en el estudio.

® El cuestionario es totalmente anénimo y

voluntario. Posteriormente seran depositados

en las cajas habilitadas para ello en las salas de

Enfermeria de cada servicio.

® Se ruega la maxima participacion y honestidad

para completar el estudio con éxito.

Muchas gracias.
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Anexo 5. Graficos de los
resultados

Grafico 1. Distribucion por profesion
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Grafico 2. Distribucion por sexos
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Grafico 3. Distribucion se

gun el contacto con
ome de Down
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Grafico 4. Media de las respuestas
obtenidas en preguntas del 1 al 6.
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Grafico 5. Pregunta 7: éPatologia menos comin en Sindrome de Down?

Grafico 6. Pregunta 8: Percepcion del dolor en Sindrome de Down
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Grafico 7. Pregunta 9: Ingresos hospitalarios en Sindrome de Down
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Grafico 8. Pregunta 10: ¢Estas preparado para tratar a Sindrome de
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Grafico 9. Pregunta 11: éExiste suficiente informacion/formacion?
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Grafico 10. Pregunta 12: éComo reaccionarias al tratar a Sindrome de
Down?
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Grafico 11. Pregunta 13: Comunicacion con Sindrome de Down.
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Anexo 6. Tabulacion de los
datos

N ECTHES

Auxiliares de
Enfermeria

Total

Tabla 1. Distribucion por profesion

Mujeres Hombres

N ECTHES

Auxiliares de
Enfermeria

Total

Tabla2. Distribucion por sexos

Contacto Si Contacto No

10 (26,3%)

28 (73,7%)
N ECTHES
11 (34,4%) 21 (65,6%)
Auxiliares de

Enfermeria
21 (30%) 49 (70%)
Total

Tabla 3.Distribucion segun el contacto con Sindrome de Down
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Auxiliares de Total
Enfermeria
f(a) [f(r) |xi.ni [f(a) [f(r) [ xi.ni
1 1 0.03 1 2 0.06 2 3 0.04 3
2 5 0.13 10 5 0.16 10 10 0.14 20
3 12 0.31 10 6 0.19 18 18 0.26 54
4 13 0.34 52 16 0.5 64 29 0.41 116
5 7 0.18 35 1 0.03 5 8 0.12 40
6 0 0 0 2 0.06 6 2 0.03 12
Media
EXi.ni/n 3,28 3,5

Tabla 4. Pregunta 1: Conozco el sindrome y sus caracteristicas

Auxiliares de Total
Enfermeria
f(a) [f(r) |xi.ni [f(a) |f(r) |xi.ni
1 8 0.21 8 9 0.28 9 17 0.24 17
2 8 0.21 16 7 0.22 14 15 0.21 30
3 6 0.18 18 5 0.16 15 11 0.18 33
4 14 0.37 56 5 0.16 15 20 0.29 80
5 1 0.03 5 1 0.03 5 2 0.03 10
6 1 0.03 6 4 0.13 24 5 0.07 30
Media
sxi.ni/n 2.84 2.85

Tabla 5. Pregunta 2: He recibido formacion.

e
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Auxiliares de Total
Enfermeria
f(a) |f(r) |xi.ni |[f(a) |f(r) | xi.ni
1 3 0.08 3 8 0.25 8 11 0.16 11
2 12 0.32 24 7 0.22 14 19 0.27 38
3 9 0.24 27 6 0.19 18 15 0.21 45
4 9 0.24 36 6 0.19 24 15 0.21 60
5 3 0.08 15 4 0.13 20 7 0.1 35
6 2 0.05 12 1 0.03 6 3 0.04 18
Media
2xi.ni/n 2-8 2-95

Tabla 6. Pregunta 3: Son menos inteligentes que los demas.

Auxiliares de Total
Enfermeria
f(a) [f(r) |xi.ni |[f(a) |f(r) |xi.ni
1 0 0 0 5 0.6 5 5 0.07 5
2 5 0.13 10 3 0.09 6 8 0.11 16
3 9 0.24 27 2 0.06 6 11 0.15 33
4 11 0.29 44 8 0.25 32 19 0.27 95
5 10 0.26 50 9 0.28 45 19 0.27 95
6 3 0.08 18 5 0.16 30 8 0.11 48
Media
Txi.ni/n 3.8 3.9

Tabla 7. Pregunta 4: Funcionan como nifos.
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Auxiliares de Total
Enfermeria
f(a) |f(r) |xi.ni |[f(a) |f(r) | xi.ni
1 13 0.34 13 9 0.28 9 22 0.31 22
2 6 0.16 12 11 0.34 11 17 0.24 34
3 6 0.16 18 7 0.2 21 13 0.18 39
4 6 0.16 18 3 0.09 12 9 0.13 36
5 6 0.16 30 2 0.06 10 8 0.11 40
6 1 0.03 6 0 0 0 1 0.01 6
Media
Txi.ni/n 2.3 2.5

Tabla 8. Pregunta 5: A menudo estan de mal humor y tienen cambios de humor.

Auxiliares de Total
Enfermeria
f(a) [f(r) |xi.ni [f(a) |f(r) |xi.ni
1 2 0.05 2 3 0.09 3 5 0.07 5
2 7 0.18 14 10 0.31 20 17 0.24 34
3 12 0.31 36 5 0.16 15 17 0.24 51
4 11 0.29 44 10 0.3 40 21 0.3 84
5 5 0.13 25 4 0.13 20 9 0.13 45
6 1 0.03 6 0 0 0 1 0.01 6
Media
sxl.nl/n 3.06 3.21

Tabla 9. Pregunta 6: Estan satisfechos con su estado de salud.
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Auxiliares de Total
] Enfermeria
f(a) | f@[f() ]| % [f@]f() | %

Cardiopatias | 10 0.26 26% | 7 0.21 21% | 17 0.24 24%

T.oftalmolég. | 2 0.05 5% 2 0.06 6% 4 0.057 5.70%

Alzheimer 26 0.68 68% | 22 0.69 69% | 48 0.685 68.5%

A.neuromusc. | ( 0 o 1 0.03 3% 1 0.01 1.40%

Tabla 10. Pregunta 7. éPatologia menos comin en Sindrome de Down?

Auxiliares de Total
Enfermeria
f(a) |[f(r) | % [f(@) [f() | %

Mas 6 0.16 15.8% | 4 0.13 12.5% | 10 0.14 14%
dolor

Igual 23 0.6 60% 19 0.59 b59.3% | 42 0.6 60%
dolor

h:'ell'ios 9 0.24 23.7% 9 0.28 28.2% | 18 0.26 25.8%
olor

Tabla 11. Pregunta 8. Percepcion del dolor en Sindrome de Down.

Auxiliares de Total
Enfermeria
f(a) [f(r) | % f(a) [f(r) | %

Mas 8 0.21 219% 5 0.16 15.6% | 13 0.18 18.5%
ingresos

Notien,e 30 0.69 69% | 27 0.84 84.4% | 57 0.81 81.5%
por qué

Tabla 12. Pregunta 9. Ingresos hospitalarios en Sindrome de Down
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Auxiliares de Total
Enfermeria
f(a) [f(r) | % [f@) [f(r) | %
Si |17 0.45 44.7% | 17 0.53 53% |34 0.48 48.5%
No |21 0.55 55.3% | 15 0.47 47% |36 0.51 51.5%

Tabla 13. Pregunta 10. ¢Estas preparado para tratar a Sindrome de Down?

Auxiliares de Total
Enfermeria
f(a) |[f(r) | % [f(@) [f(r) | %
Si 5 0.13 13% |5 0.15 15% | 10 0.14 14.2%
No 33 0.87 87% | 27 0.85 85% | 60 0.86 85.8%
Tabla 14. Pregunta 11. ¢Existe suficiente informacion/formacion?
Auxiliares de Total
Enfermeria
f(a) [f(r)| % |[f@)|f()| %
No me 0 0 0 1 0.03 3% 1 0.01 1.40%
gustaria
Normalidad | 25 0.66 65.7% | 18 0.56 56% 43 0.61 61.4%
Incomodo 1 0.03 3% 1 0.03 3% 2 0.03 2.8%
Mas cariino 12 0.31 31.5% 7 0.22 21.8% | 19 0.27 27.10%
Me 0 0 0 5 0.16 15.6% 5 0.07 7.10%
encantaria

Tabla 15. Pregunta 12. ¢Como reaccionarias al tratar a Sindrome de Down?
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Auxiliares de Total
Enfermeria
f(a) | fF(r) | % f(a) [ fF(r)| %
Incémodo | 0 0 0 1 0.03 3% 1  0.01 1.4%
e | 1 0.03 2.6% | 0 0 ] 1 0.01 1.4%
contacto
fisico
Con 10 0.26 26% 5 0.16 15.6% | 15 0.21 21.4%
familia
nr:,ar:::i;::, 27 0.71 71% 26 0.81 81.4% | 53 0.76 75.7%
dando tiempo
Tabla 16. Pregunta 13. Comunicacién con Sindrome de Down.
Anexo 7
Encuestas Encuestas %
lanzadas recogidas participacion
Centro de Salud 20 12 60%
Urgencias 28 20 71.42%
Planta Geriatria 25 14 56%
Planta Hospitalizacion 23 18 78.26%
Consultas HARP 10 6 60%
Total 106 70 66%
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