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RESUMEN

Al menos la mitad de los nifios y de los adultos con sindrome de Down sufren algun serio
problema de salud mental a lo largo de su vida, pero son pocos los estudios que
preguntan directamente a las personas con sindrome de Down sobre sus experiencias.
Nosotros hemos utilizado un modelo de investigacidon conjunta (también Ilamada co-
investigacidon o investigacién colaborativa) para estudiar la ansiedad, el estrés y su
afrontamiento en los adultos con sindrome de Down.

Con nuestro grupo de investigadores y de adultos con sindrome de Down dirigimos
conjuntamente una encuesta online sobre la salud mental de los adultos con sindrome
de Down. Analizamos los datos cuantitativos y agrupamos tematicamente los
mecanismos de afrontamiento.

Sesenta adultos con sindrome de Down cumplimentaron la encuesta, siendo 30 afios la
media de la edad. El 55 % de los encuestados tenian algun tipo de trabajo.
Aproximadamente el 80 % de los encuestados manifestaron que habian padecido estrés,
y el 75 % manifestaron que habian sufrido ansiedad. La probabilidad de que recurrieran
a mecanismos de afrontamiento de tipo social fue mas alta entre los encuestados que
tenian un empleo.

El hecho de solicitar respuestas por parte de los adultos con sindrome de Down sobre
su salud mental es algo que puede proporcionar un conocimiento muy valioso. La salud
mental es un problema para las personas con sindrome de Down que debe ser
abordado.

1. Antecedentes

Las personas con sindrome de Down (SD) tienen una prevalencia mas alta de
comorbilidades que sus congéneres sin SD, incluyendo entre éstas las enfermedades de
salud mental (Chicoine et al. 2021; Rivelli et al. 2022). Aunque en lineas generales los
problemas de salud mental sean menos frecuentes en los adultos con SD en
comparacion con los adultos con otros tipos de discapacidad intelectual y del desarrollo
(Mantry et al. 2008; Morgan et al. 2008), al menos el 50 % de aquellos sufren algin
problema de salud mental en el transcurso de sus vidas (National Down Syndrome
Society 2023). En concreto, los estudios realizados han demostrado que son mas
propensos a sufrir trastornos del estado de animo, trastornos de la personalidad y
demencia (National Down Syndrome Society 2023; Rivelly et al. 2022; Vicari, Pontillo, y
Armando 2013).

La ansiedad y la depresidn son problemas que sufren las personas con SD. En un estudio
reciente, se averigué que el grado de conciencia sobre las circunstancias o los
acontecimientos adversos o estresantes es un predictor de la ansiedad en estos adultos



(Sideropoulos et al. 2023). Ademas, suelen padecer depresion (Dykens 2007; Foley et al.
2015; Mantry et al. 2008), siendo especialmente vulnerables a esta enfermedad las que
tienen discapacidad intelectual de leve a moderada (Maattd et al. 2006). Se ha
demostrado que los sintomas depresivos experimentados en su juventud persisten en
su adultez, lo cual pone de relieve el impacto duradero de esta enfermedad de la salud
mental (Foley et al. 2015). Los estudios existentes sobre la salud mental y la resiliencia
se han centrado en los cuidadores y en los hermanos mas que en las propias personas
con SD (Lee, Neil, y Friesen 2021), y son muy pocos los estudios que hacen preguntas
directamente a estos adultos sobre sus experiencias de vida (Santoro, Donelan, y
Constantine 2022). Es imperativo que mejoremos nuestros conocimientos y nuestra
formacién con respecto al cuidado de la salud mental de tales personas, para poder
obtener diagndsticos mejor informados y ser capaces de proporcionarles una atencién
justa y equitativa.

Los individuos con sindrome de Down tienen un conocimiento directo, de primera
mano, acerca de las enfermedades de la salud mental y de sus tratamientos, y es
esencial conocer sus experiencias para poder investigar estas enfermedades y sus
tratamientos de una manera seria y efectiva. Excluir a las personas con discapacidad
intelectual y del desarrollo de la participacién en los equipos de investigacion no sélo
perpetua la falta de equidad, sino que ademds obstaculiza los avances cientificos
(Gillespie-Lynch et al. 2017). La investigacion conjunta, una forma de investigacién que
conlleva la participacién activa, es una metodologia que pretende promover
equitativamente la colaboracién y la implicacién entre los investigadores y las
comunidades pertenecientes al nucleo de interés de las respectivas investigaciones
(Bigby, Frawley, y Ramcharan 2014; McDonald, Schwartz, y Fialka-Feldman 2021;
Strnadova et al. 2014). En las investigaciones conjuntas, los miembros de la comunidad
participan intencionadamente en todas las etapas del proceso de investigacién, desde
el disefio de las preguntas de la investigacidn, la recogida de datos y el analisis, hasta su
divulgacidn. El modelo de la investigacidn conjunta puede, en efecto, salvar la distancia
existente entre los individuos con discapacidad intelectual y del desarrollo y los
investigadores que tradicionalmente los estudian (Kirova et al. 2023; Schwartz et al.
2019). Dada la importancia de la salud mental, la metodologia de la investigacion
conjunta es una estrategia innovadora y necesaria para la comprensién éptima de los
problemas de salud mental concernientes a las personas con sindrome de Down.

Nuestro equipo, formado por individuos con y sin SD, llevé a cabo una encuesta online
dirigida a adultos con sindrome de Down, para entender cémo estos experimentan y
afrontan los problemas de salud mental, especificamente el estrés y la ansiedad.
Estudiamos las diferencias existentes entre las diversas estrategias de afrontamiento, y
nos centramos en las divergencias existentes entre hombres y mujeres y sus respectivos
estatus laborales para identificar los factores potenciales que podian influenciar los
estilos de afrontamiento.

2. Métodos

2.1. Reclutamiento e Implementacion del Equipo de Investigacion Conjunta

Reclutamos a siete coinvestigadores con sindrome de Down, de 18 afios o mds, que
vivian en los Estados Unidos y que habian tenido experiencias previas de investigacién.
Nos servimos de redes profesionales para identificar a los coinvestigadores, y realizamos



entrevistas para compartir la finalidad de nuestro proyecto, para ponderar los intereses
y conocer las experiencias de investigacion anteriores junto con los posibles miembros
de nuestro estudio. Algunos ejemplos de las preguntas formuladas en la entrevista
fueron: “¢Has realizado investigaciones antes?”, “éTienes alguna pregunta o quieres
sugerir algun tema que te gustaria investigar?” y “éPor qué quieres ser coinvestigador?”.
Para asegurarnos de que todo el mundo podria implicarse activamente en el proyecto,
nos reunimos con todos y cada uno de los coinvestigadores para tratar sobre los puntos
fuertes y las necesidades personales, y las adaptaciones que pudieran ser necesarias.
Los coinvestigadores recibieron formacién sobre la investigacién de la salud, siguiendo
el Health Research Engagement Toolkit, y también formacién del READI (Ausderau and
Health Research Engagement Development Team n.d.), junto con otros mddulos de
aprendizaje secuencial creados por el propio equipo de investigacion. Estos mddulos
abarcaban temas como el planteamiento de preguntas sobre la investigacidén y sobre la
encuesta, el andlisis de datos y la comunicacion sobre los hallazgos obtenidos.
Proporcionamos apoyo tecnoldgico, enviamos por correo material impreso vy
efectuamos una programacion flexible para facilitar la accesibilidad. El equipo llevé a
cabo reuniones mensuales en linea, y los coinvestigadores recibieron unos honorarios
de 50S por reunion, en compensacion por el tiempo dedicado.

Los coinvestigadores participaron activamente a lo largo de todas las etapas de la
investigacion para explorar un tema de investigacidon sobre la salud que fuera de su
interés personal. Trabajaron con el equipo de investigacién para efectuar contribuciones
equitativamente valoradas, explorando cémo las personas con SD experimentan el
estrés y la ansiedad, cdmo encuentran apoyo y cémo hacen frente a los problemas de
salud mental, todo ello mediante la creacidon de una encuesta online para adultos con
SD. Sus contribuciones incluyeron aportaciones al desarrollo y al estudio piloto de la
encuesta, al andlisis cuantitativo y cualitativo y a la divulgacién de los hallazgos, a través
de charlas publicas y también utilizando materiales de lectura facil (Foundation for
People with Learning Disabilities 2023).

2.2. Encuesta

Colectivamente, el equipo de coinvestigadores decidié centrarse en la salud mental para
este proyecto. En primer lugar, los coinvestigadores votaron sobre temas generales de
salud, escucharon la conferencia que un orador invitado dictd sobre la salud fisica y la
salud mental y revisaron materiales online (Advocate Medical Group 2027). Haciendo
uso de esta informacién y de las discusiones en equipo, los coinvestigadores decidieron
investigar el estrés, la ansiedad vy las estrategias de afrontamiento, por medio de una
encuesta online dirigida a sus pares. No pudimos encontrar herramientas para
encuestas sobre el estrés, la ansiedad y las estrategias de afrontamiento disefiadas
especificamente para las personas con SD, que fueran breves y auto-informadas. Por lo
tanto, creamos nuestra propia encuesta. Los asistentes de la investigaciéon compilaron
una lista con las preguntas pertinentes que fueran importantes para el objetivo de
nuestro estudio, y reescribieron esas preguntas en un formato de lectura féacil, para
ayudar a las personas con SD a cumplimentar la encuesta de forma auténoma.
Extrayéndolas de fuentes online (Centers for Disease Control and Prevention 2024),
discutimos sobre las definiciones de estrés y ansiedad que nos parecieron las mas
accesibles para utilizarlas en nuestra encuesta. Los coinvestigadores hicieron
comentarios sobre la accesibilidad e hicieron sugerencias sobre la redaccion. El equipo



busco el asesoramiento externo de otros profesionales que trabajan con personas con
SD vy otros tipos de discapacidades intelectuales y del desarrollo. Los coinvestigadores
probaron la encuesta y sugirieron cambios respecto a la redaccién y al tamafio de las
preguntas hasta conseguir nuestra version final. Los coinvestigadores completaron solos
la encuesta-piloto, y después de eso hablamos sobre la misma en equipo. Eliminamos
algunas preguntas (“écon qué frecuencia sientes que tu vida escapa de tu control?”), y
la dividimos en dos partes, una centrada en el estrés y la segunda en la ansiedad, para
facilitar y mejorar la comprensién y la accesibilidad. También afiadimos nuevas opciones
de respuesta a nuestra pregunta sobre los mecanismos comunes de afrontamiento
(apretar una pelota antiestrés, tejer o hacer punto, construir algo y utilizar una manta
pesada).

Realizamos nuestra encuesta utilizando el software para encuestas de Qualtrics. La
encuesta constd de consentimiento, datos demograficos y preguntas sobre el estrés, la
ansiedad y el afrontamiento. También preguntamos si los participantes habian recibido
ayuda al completar la encuesta. En la encuesta proporcionamos definiciones de estrés y
de ansiedad a los participantes, lo cual habiamos discutido y acordado previamente en
equipo. Para los participantes se definid el estrés como un sentimiento ordinario de
sentirse bajo presion o incdmodo por algo que sucede, y la ansiedad como una
preocupacion o temor relacionados con las actividades de la vida diaria (Centers for
Disease Control and Prevention 2024). Nuestras preguntas incluian opciones multiples,
del tipo “selecciona todo lo que sea aplicable”, y también preguntas con respuestas
libres que requerian andlisis tanto cuantitativos como cualitativos. Utilizando el “enlace
anénimo” de Qualtrics, nos aseguramos de no recoger ningun dato de los encuestados
gue pudiera ser identificado.

Con el fin de publicitar y promocionar nuestra encuesta, nos dirigimos a las
organizaciones SD (tanto a las de Massachusetts como a la nacional). También dimos a
conocer nuestra encuesta en las pdaginas de las redes sociales de los miembros del
equipo investigador, y pedimos a los coinvestigadores que compartieran la entrevista
en sus redes. La entrevista estuvo abierta desde el 4 de abril de 2023 hasta el 30 de junio
de ese mismo afo.

3. Analisis

Indicamos las estadisticas demograficas de los encuestados, el porcentaje de individuos
con sindrome de Down que sienten estrés o ansiedad, y hasta qué punto se sienten
estresados o con ansiedad. Llevamos a cabo pruebas Xi cuadrado de dos vias para
evaluar las posibles asociaciones entre la frecuencia con la cual las personas se sienten
estresadas y la frecuencia con la cual experimentan ansiedad.

Debido a la disminucidn de los participantes que proporcionaron respuestas completas,
el andlisis de los mecanismos de afrontamiento quedo restringido a los encuestados que
proporcionaron respuestas completas. El andlisis de los mecanismos de afrontamiento
se centrd en observar cdmo los individuos con sindrome de Down afrontan su estrés y
su ansiedad. Partiendo de nuestra lista de respuestas sobre los mecanismos de
afrontamiento mas generalizados, el equipo de investigacidon conjunta los clasificé en
cuatro grupos basados en el tipo de actividad: (1) estrategias fisicas (que implican
movimiento); (2) estrategias sociales (interactuando con los otros); (3) estrategias
creativas (arte y manualidades); (4) estrategias intelectuales (reflexién). Indicamos los



individuos con SD que utilizan los mecanismos de afrontamiento especificos y las cuatro
categorias para esos mecanismos de afrontamiento. Estratificamos nuestros analisis
segln la situacidon laboral y el sexo de los participantes. Realizamos el célculo de las
diferencias en los mecanismos de afrontamiento clasificados.

En la encuesta se incluyeron dos preguntas de respuesta abierta, para que los
participantes indicaran qué es lo que las personas con sindrome de Down necesitan de
los amigos, de la familia y de los cuidadores o de los profesionales médicos, para su salud
mental. Aunque no todos los participantes contestaron a las preguntas de respuesta
abierta, a nosotros nos parecié importante incluirlas en los resultados. También
preguntamos si habian tenido ayuda para cumplimentar la encuesta y, en caso
afirmativo, en qué habia consistido esta ayuda. Los autores leyeron todas las respuestas
a la encuesta y sintetizaron los temas redundantes.

4. Resultados

60 encuestados cumplimentaron la informaciéon sobre datos demogréficos de la
encuesta. La mayoria de ellos (81,7 %) eran de raza blanca y vivian con sus padres o con
algun otro miembro de su familia (66,7 %) (Tabla 1).

Tabla 1. Datos demograficos de los participantes en la encuesta sobre salud mental de adultos con
sindrome de Down

Participantes (n = 60)

Edad, media (SD) 30,02 (8,1)

Sexo, no. (%)

Muijer 34 (56,7%)

Vardn 26 (43,3%)

Etnia, No. (%)

Hispano o Latino 7 (12,1%)

Nivel de educacion, No. (%)

Bachillerato o inferior 35 (58,3%)

Educacion superior (alguna o concluida) 25 (41,7%)

Vivienda, No. (%)

Vive solo en apartamento o casa 7 (11,7%)
En casa de los padres 40 (66,7%)
En vivienda con compafieros 9 (15,7%)
En pisos protegidos 3 (5,0%)
Otros 1(1,7%)

Situacion laboral (No. (%)

Tiene empleo 33 (55,0%)
0-10h 17 (51,5%)
11-20h 11 (33,3%)

21-30 h 4(12,1%)




31-40h 1(3,0%)

No tiene empleo 30 (45,0%)

Ayuda para rellenar la encuesta, No. (%)

Si 34 (75,6%)
No 11 (24,4%)
No sefialan 15

Un poco mas de la mitad (55,0 %) tenian algun empleo, aunque la mayoria de los que
tenian algin empleo trabajaban solamente entre 0-10 horas. Un 75 % de los
participantes indicaron que habian necesitado ayuda para cumplimentar la encuesta,
especificando que habian necesitado apoyo para leer, entender y rellenar las respuestas
(p. €j., “leimos las preguntas y hablamos sobre ellas”; “explicar las preguntas”; “teclear
las respuestas”). Cuando evaluamos los que tenian datos para todas las preguntas (N =
45), en comparacion con los que no (N = 15), hubo mas probabilidades de que los
individuos con datos faltantes fueran hispanos, hubieran tenido solo alguna educacién

y vivieran en la casa de sus padres.

Entre los encuestados, el 83,0 % afirmaron que, en algunas ocasiones, o0 a menudo,
habian sufrido estrés (Tabla 2). El estrés se producia con frecuencia en el hogar, en la
escuela o en el trabajo. La mayoria (el 64,1 %) afirmd que en algunas ocasiones se veian
incapaces de asumir sus responsabilidades debido al estrés. Con respecto a la ansiedad,
el 57,7 % afirmaron sentirse ansiosos a veces, y el 25 % afirmaron no haber sentido
nunca ansiedad. La ansiedad era mas frecuente en la escuela, en el trabajo y en el hogar.

Tabla 2. Estrés y ansiedad en adultos con sindrome de Down

Participantes (n = 52)

Me siento estresado, No. (%)

Nunca 9(17,0%)
A veces 31 (58,5%)
A menudo 13 (24,5%)
Constantemente 0 (0%)

¢Donde te sientes estresado?, No. (%)*

En el trabajo 20 (38,5%)
En publico 22 (42,3%)
En la escuela 7 (13,5%)

En casa 27 (51,2%)
No me siento estresado 10 (19,2%)

¢Con qué frecuencia te sientes como si no pudieras manejarte
con todo lo que tienes que hacer*: en la escuela, en el trabajo,
en tus obligaciones personales? No. (%)*

Nunca 19 (35,9%)

A veces 27 (50,9%)




A menudo 5(9,4%)

Constantemente 2 (3,8%)

Me siento con ansiedad, No (%)

Nunca 13 (25,0%)
A veces 30 (57,7%)
A menudo 7 (13,5%)
Constantemente 2 (3,9%)

¢Donde te sientes ansioso? No (%)*

En el trabajo 21 (40,4%)

En la escuela 6 (11,5%)

En casa 24 (46,1%)

En publico 23 (44,2%)

No me siento ansioso 14 (26,9%)

* Indica que el participante ha podido elegir mas de una respuesta

Con respecto a los mecanismos de afrontamiento, nuestro equipo identificd cuatro
categorias de respuesta: social, creativa, mental y fisica. Nos dio la impresién de que,
dependiendo de la ocupacién y el sexo, eran distintas las preferencias entre los
mecanismos de afrontamiento, por lo que realizamos andlisis adicionales respecto a
estas clasificaciones (Tabla 3). Entre los encuestados que trabajaban, predominaron las
respuestas que indicaban que los mecanismos de afrontamiento utilizados eran los de
tipo social. No hubo otras diferencias segun el estatus laboral o el sexo.

Tabla 3. Mecanismos de afrontamiento en adultos con sindrome de Down

Mecanismo de Participantes que Participantes que no P (test de Fisher)
afrontamiento* trabajan (n =27) trabajan (n = 18)

Fisico 22 (81,5%) 10 (55,6%) 0,09

Social 24 (88,9%) 9 (50,5) 0,006

Creativo 21 (77,8%) 18 (100%) >0,9

Mental 23 (85,2%) 16 (88,9%) 0,07

* Indica que el participante ha podido seleccionar mas de una respuesta

Analizamos las dos preguntas de respuesta abierta, a las cuales respondieron
practicamente el 75 % de los participantes de la encuesta. En estas preguntas se pedia
a los encuestados que indicaran lo que les dirian a los amigos, a la familia y a los
profesionales de la salud sobre las necesidades que tenian las personas con SD respecto
a la salud mental. Un aspecto fundamental en el que los encuestados coincidieron fue
gue ellos deseaban que sus amigos y familiares comprendieran su necesidad de tener
nexos sociales (p. ej., “actividades sociales, como el baile”; “personas con las que
hablar”; “tener relaciones saludables”; “es importante tener amigos”). Algunos
reclamaban empatia y visibilidad respecto a su salud mental (“recibir ayuda, no
guedarse mirando y dar por sentado que como soy tonto no necesito ayuda”; “abrazos
y comprension”; “la salud mental no se considera ni se ve debido al sindrome de Down”).
Una de las personas encuestadas puso de relieve que se enfrentan con problemas de



salud mental diciendo “el mero hecho de que yo tenga SD no significa que no pueda
sentirme preocupada o que no sufra estrés”. Los encuestados también recalcaron que
los profesionales de la salud deberian trabajar en la comprensidn (p. ej., “encontrar
médicos que nos puedan comprender mejor”; “deseo tener a alguien que escuche”).
También destacaron la necesidad de encontrar apoyo médico para su salud mental (p.
ej., “necesito mas profesionales de la salud mental”; “opciones inmediatas de consejos
[...] terapias que no se limiten simplemente a hablar como, por ejemplo, terapias
mediante el arte, mediante el movimiento”).

5. Discusion

Son pocos los estudios que utilizan encuestas especificamente disefiadas para las
personas con SD, mds concretamente sobre su salud mental. La salud mental, en
especial el estrés y la ansiedad, es un asunto primordial y de enorme importancia para
los adultos con sindrome de Down.

5.1. Aparicion del Estrés y de la Ansiedad

Hallamos que mas de dos tercios de los encuestados experimentaban estrés, mientras
que mas de la mitad comunicaron que experimentaban sensaciones de ansiedad.
Nuestros hallazgos concuerdan con lo descrito en otras investigaciones que documentan
la prevalencia de las enfermedades de salud mental entre los individuos con SD (Foley
et al. 2015; Mantry et al. 2008; Rivellli et al. 2022), ya que el estrés y la ansiedad pueden
provocar problemas de salud mental (Centers for Disease Control and Prevention 2023b;
Yang et al. 2015). El estrés es un factor clave para el desencadenamiento de la depresidn
(Walker et al. 2011; Yang et al. 2015), y es importante entender la interaccién del estrés
y de la ansiedad, puesto que esto ayudara a comprender mejor la enfermedad mental y
las opciones de tratamiento para los individuos con SD. Si no se tratan los sintomas de
salud mental, estos podrian provocar mas sufrimiento psicolégico u otros problemas de
salud. El estrés y la ansiedad excesivos pueden empeorar la salud fisica y mental,
especialmente cuando las estrategias de afrontamiento no estén siendo las adecuadas
(Bystritsky y Kronemyer 2014). No obstante, descubrimos que los adultos con SD
empleaban diversos mecanismos de afrontamiento para mantener su salud mental.

5.2. Estrategias de afrontamiento

Cuando se les preguntd cudles eran sus actividades preferidas para afrontar el estrés o
la ansiedad, la mayoria de los participantes identificaron una serie de actividades de
forma similar dentro de las cuatro amplias categorias: fisicas, creativas, sociales y
mentales. Los individuos que trabajaban preferian las actividades de afrontamiento de
tipo social, como por ejemplo, hablar con un amigo o con un miembro de la familia. El
trabajo tiene un efecto positivo en la calidad de vida de los adultos con SD, puesto que
les proporciona estabilidad y conexiones interpersonales (Haddad et al. 2018). Esta
observacion concuerda con nuestros hallazgos que sugieren que los individuos que
trabajan tienden a apoyarse en las actividades sociales como mecanismo de
afrontamiento para lidiar con el estrés y la ansiedad.

Encontramos pocos estudios de investigacidon sobre las estrategias de afrontamiento
autoinformadas por los adultos con sindrome de Down, aunque si existe literatura
respecto a la ansiedad de los cuidadores y de los hermanos, y al afrontamiento y a la
resiliencia de estos (Hodapp 2007; Lee, Neil, y Friesen 2021; Sideropoulos et al. 2023;



Wolfe et al. 2014). Las investigaciones efectuadas sobre los cuidadores de las personas
con SD destacan la naturaleza polifacética de la salud psicolégica del cuidador y la
interconexion existente entre el estrés y la ansiedad de los cuidadores y las
manifestaciones de tipo similar en sus hijos (Hodapp et al. 2003). Si bien no existe
literatura sobre la influencia de la ansiedad del cuidador en la ansiedad de la persona
con SD de la que cuida, los estudios llevados a cabo en el contexto mas amplio de la
crianza de los hijos y el desarrollo de estos, si han explorado el impacto de la salud
mental parental (Centers for Disease Control and Prevention 2023a) y de los factores
ambientales del hogar (Basu y Banerjee 2020) en la salud mental de los hijos.

5.3. Hallazgos en el contexto de “la ventaja del sindrome de Down”

La teoria de “la ventaja del sindrome de Down” sostiene que es mas facil criar a los hijos
con SD que a los hijos con otras discapacidades intelectuales y del desarrollo,
presentando las madres y las familias indices menores de estrés psicolégico (Esbensen
y Seltzer 2011), aunque otros estudios cuestionan este fendmeno (Corrice y Masters
Glidden 2009; Jess et al. 2021). Esta ventaja, junto con los estereotipos sobre su
personalidad alegre (Gilmore, Campbell, y Cuskelly 2003) da lugar a que se presuponga
que las personas con SD no sufren problemas de salud mental, lo cual restringe el
estudio y la comprensién de las necesidades psicoldgicas de estos individuos. Lo que es
evidente, segun los resultados de nuestra encuesta y de otras investigaciones previas
(Capone et al. 2018; Rivelli et al. 2022) es que la salud mental de los adultos con SD
merece que se investigue con mas profundidad y que se proporcionen tratamientos de
apoyo.

El concepto de resiliencia es significativo en las investigaciones sobre las experiencias
vividas por las personas con SD. La resiliencia hace referencia a la capacidad para
adaptarse a los acontecimientos dificiles de la vida, o para sobrellevar las adversidades
con las que estas personas se encuentran habitualmente en un mundo que no se ha
hecho para ellos. Se enfrentan con situaciones adversas, como la falta de oportunidades
laborales (Nord, Grossi, y Andresen 2020), o con comorbilidades asociadas a su salud
(Chicoine et al. 2021). Y sin embargo, son un ejemplo de resiliencia y disfrutan de muy
distintas maneras de los aspectos positivos de la vida. Estas afirmaciones vienen
refrendadas por un estudio de las propias percepciones, en el que los investigadores
hallaron que las personas con SD afirmaban tener autoestima, y sentirse felices y
satisfechas con sus vidas y con sus familias (Skotko, Levine, y Goldstein 2011). Puede
promoverse un aumento de su resiliencia mediante su participacién activa en los
procesos de investigacion. Dicha inclusion favorece que se involucren en la sociedad y
gue se fomenten los vinculos que mejorardn su calidad de vida.

5.4. Escuchar a las personas con sindrome de Down

Nuestra encuesta subraya lo importante que es preguntar a las personas con SD lo que
sienten, y también contribuye a aumentar el conocimiento de su mundo. La
investigacion demuestra que la salud, tal y como la percibe el propio sujeto, sirve como
medida fidedigna del estado de salud no sélo en la poblacion general (Wu et al. 2013)
sino también en las personas con discapacidades intelectuales y del desarrollo (Fujiura
2012). Este conocimiento es crucial para identificar y para tratar los problemas
esenciales que afectan sus vidas. El papel decisivo que juegan las percepciones
personales en las investigaciones sobre la salud mental es de una importancia evidente,



y ademas contribuyen al proceso de elaborar apoyos y tratamientos elaborados a
medida y con una mayor eficacia. La inclusidn y el reconocimiento en las investigaciones
van mas alla de un mero avance cientifico: son un tributo que se adeuda a causa de los
problemas de injusticia social y de discriminacion de las personas discapacitadas, al
hacerse eco del eslogan de los derechos de las personas con discapacidad que proclama
“nada sobre nosotros sin contar con nosotros”.

Mediante la implementacidn de la metodologia de la investigacion conjunta, los
miembros de nuestro equipo que contaban con experiencias vividas y con el
entendimiento de lo que es la comunidad de las personas con SD, reforzaron nuestro
enfoque. Los coinvestigadores revisaron los resultados de la encuesta mediante el
analisis de los datos participativos, y subrayaron la importancia que las estrategias de
afrontamiento tenian en sus propias experiencias. Dependiendo de las actividades, ellos
clasificaron estas estrategias en cuatro grupos diferentes: actividades sociales, creativas,
mentales y fisicas. La mayoria se encuentran trabajando, lo que avivd su curiosidad
acerca de las estrategias de afrontamiento en el trabajo. Sus conocimientos sirvieron
para perfeccionar la accesibilidad y la inteligibilidad de las preguntas de nuestra
encuesta, lo que dio lugar a que se perfeccionara la calidad de los datos. La investigacion
conjunta, como forma de investigacidn participativa, no es un concepto nuevo y nuestro
proceso de formar un equipo de investigacidn colaborativa con personas con y sin SD se
afiade a la literatura referente al valiosisimo papel que juegan los individuos con
discapacidades intelectuales y del desarrollo en el seno de los equipos de investigacién.
Nuestro estudio atestigua lo significativas que son las contribuciones de los adultos con
SD a la hora de investigar los problemas de salud que atafien a su comunidad. Mediante
la colaboracién en el desarrollo, la implementacién y la difusién de nuestro estudio, el
equipo pudo investigar sobre la salud mental de los adultos con SD mediante Ia
realizacion de una encuesta online.

6. Conclusion

Nuestro equipo de investigacion, formado por personas con y sin SD, pretendié abordar
los problemas de la salud mental en la poblacidn de los individuos con SD recurriendo a
las experiencias vividas, mediante la realizacién de un proyecto enfocado en el estrés,
la ansiedad y los mecanismos de afrontamiento. Nuestros hallazgos muestran que los
adultos con SD si sufren estrés y ansiedad, lo cual cuestiona los estereotipos y las ideas
equivocadas y poco utiles sobre su bienestar psicolégico. Para poder ayudar mejor a las
personas con SD y a sus familias, se hace imperativo el reconocimiento de los problemas
de salud mental, y que se facilite el acceso a intervenciones que sean especificas para
tratar estos problemas.
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