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INTRODUCCION

El punto de partida de esta investigacion comenzo en el afio 2013 por la
inquietud por conocer en profundidad el fendmeno de la disminucion de nacimientos de
nifios con sindrome de Down en Espafia como consecuencia de la interrupcion
voluntaria del embarazo (IVE) y los distintos factores que entran en juego en la toma de
decisiones, entre los que destaca la manera en la que se recibe el diagnéstico prenatal.

En efecto, la comunicacion del diagndstico es una vivencia que deja huella en la
memoria de la madre (memoria de fogonazo; Brown y Kulik, 1977), de manera que la
forma en que se comunica “la noticia” va a influir en gran medida en la actitud de la
madre y aceptacion hacia esa persona con sindrome de Down, aspecto tan importante a
la hora de establecerse un apego seguro y consistente (Vargas y Polaino-Lorente, 1996),
asi como en su toma de decision sobre seguir o interrumpir el embarazo.

En lo que respecta a la disminucion de nacimientos, los datos del Estudio
Colaborativo Esparfiol de Malformaciones Congénitas (Bermejo-Sanchez, 2024) reflejan
que los nacimientos de nifios con sindrome de Down han experimentado una caida
brusca en el Gltimo cuarto de siglo en Espafia. Y eso supone una paradoja dramatica ya
que si bien la edad media de la maternidad se esté retrasando en los ultimos afios (32,5
afios en 2022; INE), lo que aumenta la probabilidad de cromosomopatia fetal (SEGO,
2012), la realidad es que la incidencia del sindrome de Down, lejos de crecer, disminuye
afio tras afio, debido al mayor nimero de abortos inducidos.

En la figura 1 se recoge la frecuencia de nacimientos de nifios con sindrome de
Down teniendo en cuenta la edad materna. En ella aparecen las distribuciones del total
de casos; de los casos nacidos de madres de menos de 35 afios y los casos nacidos de

madres de mas de 34 afios.



Figura 1. Analisis secular de la frecuencia por 10.000 recién nacidos por edad materna. Periodo
estudiado: 1980-2023
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Nota. Adaptado de “Vigilancia epidemioldgica de anomalias congénitas en Espafia sobre los datos
registrados por el ECEMC en el periodo 1980-2023” (p.30), por E. Bermejo-Sanchez et al., 2024, Boletin
del ECEMC, Revista de Dismorfologia y Epidemiologia.

Como se puede apreciar en la figura 1, se ha producido una tendencia de
descenso significativa de nacimientos de nifios con sindrome de Down en los dos
grupos de edad materna considerados. Y “estos descensos son atribuibles,
fundamentalmente, al impacto de la IVE en una cierta proporcién de gestaciones en las
que tras el diagndstico del defecto en cuestion (impacto directo), u otros a los que éste
se asocie (impacto indirecto), los padres deciden interrumpir la gestacion” (Cuevas et
al., 2011, p. 105).

Ademas, si se compara la frecuencia de nacimientos de nifios con sindrome de
Down por Comunidades Autonomas en tres periodos de tiempo (tabla 1), se constata

que en muchas de ellas el descenso es significativo.



Asi, en el caso del sindrome de Down, en el periodo comprendido entre 1980 y
1985, anterior a la despenalizacion del aborto, la frecuencia total de nacimientos era de
14,78 por 10.000 recién nacidos. Entre 1986 y 2022 la frecuencia fue de 8,86 por
10.000. Y en el afio 2023 la frecuencia descendié a 4,01 por 10.000 recién nacidos, por
lo que se ha producido una tendencia lineal decreciente estadisticamente significativa a

lo largo de los afios (Bermejo-Séanchez et al., 2024).

Tabla 1. Frecuencia por 10.000 RN por Comunidades Auténomas y tres periodos de tiempo
(reduccion de extremidades, sindrome de Down, hipospadias)

Reduccion de exiremidades Sindrome de Down Hipospadias

AUTONOMIA 1980-1985 1986-2022 2023 1980-1985 1986-2022 2023 1980-1985 1986-2022 2023
ANJAUCID usisuasismssisassisussisassisessi 6.80 4,59 000 * 15,37 10,96 630 * 12,35 13,55 6,30
ATGGON sasssasuss - 3,53 0.00 - 823 0,00 - 5,68 0,00
Principado de Asturias 583 537 0.00 23,32 9.27 0.00 * 33,04 17.09 0,00 *
Islas Baleares (q) ...... 895 2,31 0,00 4,47 777 0,00 22,37 12,18 0,00
Canarics ........ . 1285 548 - 12,85 7.88 - 16,07 5.67 =K
Cantabria ........... " - 4,38 0.00 - 8,03 0.00 - 22,92 33,56
Caslilla-La Mancha . 7.34 6,20 216 15,63 10,18 6,47 * 19.02 14,16 216 *
Caostillay Ledn ... 5.95 570 0.00 14,68 8,52 0.00 * 11,51 13.63 15,06
Catalfiar @G 8.14 4,42 0,00 * 16,55 6,88 294 * 22,44 14,21 0,00 *
Comunidad Valenciana ... 5,57 4,12 0,00 10,63 6,04 000 * 19.23 9.37 0,00 *
Extremadura ...... 095 6,12 431 1513 872 8.62 17,02 18,50 21,54
Galicia ...... 813 3,75 =i 12,63 692 - 20,12 13.26 -
La Rioj@ ..ucuvvnr 11.77 3.45 2967 * 12,55 717 29.67 2432 17.26 0,00
Comunidad de Madrid . 522 5,04 0.00 16,45 10,13 0,00 * 15,65 10,26 000 *
Region de MUrcia ........ccceeeens 7.97 499 - 22,13 11,01 - 16,82 16,44 -
Comunidad Foral de Navarra , 8,99 793 - 14,78 15,56 - 2891 13,12 -
Palis VASCO waurnnnicsivsssissasisasninaans 7.9 514 0,00 13,60 6,58 000 * 18,07 813 10,56 *
ANCOMTA iiivwsiinssisamsisapsssmsriissinssg = 501 = — 0.00 = = 10,03 -
Total: st n 5,02 1,20 * 14,78 8,86 401 * 18,10 13,20 722 *
Chi*(k-1) ..., 16,30 46,52 27.02 14,66 118,86 11,97 45,02 266,03 20,54
L2 0 N - + + - + - + + -

*: Existe tendencia lineal decreciente estadisticamente significativa

() En 2023, los datos de Baleares se refieren exclusivamente a Manacor,

Nota: k es el nimero de Comunidades con datos especificados en cada periodo de tiempo.

Nota. Adaptado de “Vigilancia epidemiologica de anomalias congénitas en Espafia sobre los datos
registrados por el ECEMC en el periodo 1980-2023” (p.38), por E. Bermejo-Sanchez et al., 2024, Boletin
del ECEMC, Revista de Dismorfologia y Epidemiologia.

Y ese descenso significativo de nacimientos de nifios con sindrome de Down
también queda reflejado en el estudio de De Graaf et al. (2021) donde se estima la
prevalencia de nacimientos de nifios con sindrome de Down por 10.000 recién nacidos y
el efecto de la IVE (2011-2015; figura 2). En el caso de Espafia, la prevalencia de
nacimientos de estos nifios es de 5,5 por 10.000 aproximadamente y se estima que
tendria que ser de un 83% mayor si no se diera la IVE. Es decir, el porcentaje indica la
disminucion como consecuencia de la IVE, que en el caso de Espaiia es del 83%.



Figura 2. Estimacion de la prevalencia de nacimientos de personas con sindrome de Down por

10.000 recién nacidos (2011-2015) y el efecto de la IVE
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Nota. Adaptado de “Estimation of the number of people with Down sindrome in Europe” (p.405), por G.
De Graaf et al., 2021, European Journal of Human Genetics, 29.

Por consiguiente, se puede considerar que ese descenso se debe por una parte a
la despenalizacion del aborto y por otra, a la generalizacion de las técnicas de
diagnostico prenatal que se han incorporado a la rutina del cuidado del embarazo
(Huete-Garcia y Otaola- Barranquero, 2021; Wilmot, et al., 2023).

Eso no significa que el propdsito del diagndstico prenatal sea siempre finalizar el
embarazo, por lo que tenemos que ser cautos a la hora de hacer esa afirmacion (Nelson
Goff et al., 2013). En efecto, el diagndstico prenatal tiene una doble finalidad en funcion
de lo que se persiga. Por una parte puede ser eugenésico, es decir, perseguir detectar los
defectos congénitos para una posterior interrupcién voluntaria del embarazo y, por otra,
terapéutico. En sentido terapéutico se puede hablar de diagnosticar un defecto

prenatalmente para poder intervenir sobre él, o bien para poder preparar el futuro

6



cuidado del nifio, o para que los padres se preparen psicologicamente y poder estar
mejor informados sobre el sindrome de Down.

Pero la realidad manifiesta que esa deteccion temprana, lejos de llevar a un
enfoque terapéutico, esta conduciendo, en un gran ndmero de casos, al aborto
eugenésico, amparandose en la Ley Organica 2/2010, de 3 de marzo, de salud sexual y
reproductiva y de la interrupcion voluntaria del embarazo, como se refleja en la figura 2.

Si analizamos con detenimiento la Ley Organica 2/2010 vemos que es
eugenésica porque permite el aborto hasta la semana veintidos en caso de “riesgo de
graves anomalias en el feto” y sin limite de tiempo en caso de “anomalias fetales
incompatibles con la vida” y “enfermedad extremadamente grave e incurable”.

Es evidente que esta ley no promueve el apoyo a la mujer ni el derecho a nacer a
las personas con discapacidad, por lo que es contraria a la Convencion sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad (ONU, 2006), vinculante para los 119
paises, Espafia entre ellos, que la han ratificado hasta ahora. El articulo 10 de la
Convencion dice: Los Estados Partes reafirman el derecho inherente a la vida de todos
los seres humanos y adoptaran todas las medidas necesarias para garantizar el goce
efectivo de ese derecho por las personas con discapacidad en igualdad de condiciones
con las demés (p.11).

Es muy importante considerar las variables que entran en juego a la hora de
decidir interrumpir el embarazo tras el diagnostico prenatal positivo del sindrome de
Down. Es evidente, que aunque la ley contempla esa opcion, la madre y/o padre son
libres de tomar o no esa decision. Y en esa decision van a influir diferentes aspectos
como la religion/ las creencias, la opinién de su pareja, la opinion y el apoyo de los
familiares, la idea que se tenga de la discapacidad, los recursos econémicos Yy
personales (afrontamiento y resiliencia), la presiéon social y la manera de recibir la
noticia por parte de los profesionales sanitarios (Reed y Berrier, 2017).

En lo que se refiere a la presién social es importante sefialar que la
generalizacion de las pruebas de cribado y de diagnostico prenatal estan conduciendo a
una normalizacion y aceptacién social del aborto de los fetos con sindrome de Down,
amparandose en la idea del “derecho al nifio sano”, en el “falso paternalismo” y en la
“falsa compasion”, hasta tal punto que en ocasiones las madres Se ven increpadas a
justificar el por qué han decidido seguir adelante con el embarazo después de un
diagnostico positivo de sindrome de Down.
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Pero por otra parte, se da una gran incoherencia social y posturas contrapuestas
ante la aceptacion de la discapacidad antes y después del nacimiento, como bien explica
Huete (2016): “La poblacion con sindrome de Down en Espafia recibe ademas mensajes
contradictorios, en un contexto que formalmente expresa altas expectativas sobre un
futuro de inclusion social, pero que en la practica reduce de manera radical las tasas de
natalidad, a través de la deteccion precoz y subsiguiente eliminacion del feto con
sindrome de Down” (p.50).

Y esa extension del diagndstico prenatal a toda la poblacién femenina
(hiperdiagndstico) se debe también a las demandas en ocasiones impuestas por los
padres a los profesionales sanitarios que habian descuidado la realizacién de estas
técnicas, 0 que habian interpretado errébneamente los resultados de las mismas, todo lo
cual habia privado a los padres de la oportunidad de haber evitado el nacimiento de un
hijo con discapacidad. Son las demandas conocidas como wrongful birth y wrongful
life, que conducen a la préctica de una Medicina defensiva (miedo a la responsabilidad
legal que lleva a los profesionales a ofrecer el diagndstico prenatal incluso aun cuando
no exista ninguna de las indicaciones previstas). En esta medicina defensiva no es raro
que la negativa a someterse a alguna prueba de diagnostico prenatal se vea acompafiada
de la firma de un consentimiento explicito ja la negatival, con el fin de evitar demandas
futuras (Moreno Villares, 2013).

Por otra parte, la actuacion de los profesionales sanitarios durante la
comunicacion del diagndstico prenatal de sindrome de Down también es un factor
importante que influye en la toma de decisiones de las madres. Si toda la informacion
que se le facilita a la madre se reduce a un listado inagotable de posibles patologias
presentes en los nifios con estas caracteristicas, estd claro que aquélla se sentira
angustiada por la noticia y la balanza se podréa inclinar hacia la opcion de la IVE.

Por contra, si la “noticia” se transmite de forma optimista aunque siempre
realista, destacando los aspectos positivos y no solo los negativos de tener un nifio con
estas caracteristicas, la acogida de la madre serd& muy diferente y contraria al caso
anterior y la decision sera realmente libre e informada.

Pero para que los médicos puedan dar una vision positiva de la discapacidad,
deben de creer realmente en ello. Y en muchas ocasiones, como se ha comprobado en
diferentes estudios (Gammons et al., 2010; Sheets et al., 2011), los profesionales
sanitarios conocen el cuadro médico del sindrome pero no las consecuencias
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beneficiosas que en el plano personal conlleva el tener un nifio con estas caracteristicas,
lo que puede conducir a transmitir una vision sesgada de la realidad de las personas con
sindrome de Down. Y es mucho lo que esta en juego cuando se comunica el diagnéstico
prenatal positivo de sindrome de Down, por lo que los profesionales sanitarios deben de
estar preparados para transmitir la realidad de manera que las madres puedan tomar
decisiones realmente libres.

Ademas, para que esa comunicacion sea adecuada, existen protocolos de
comunicacion de malas noticias centrados en el sindrome de Down (Dogan et al., 2016;
Gori et al., 2023; Serra et al., 2021; Sheets et al., 2011; Skotko et al., 2009). Y en
concreto, hay que destacar los protocolos Yy recomendaciones existentes en Espafa
sobre como comunicar la “primera noticia” en caso de un diagnostico de sindrome de
Down, como son: “Primera Noticia” del Grupo Atencion Temprana (Ponte et al., 2012),
el “Protocolo: Comunicacién de la Primera Noticia” (2019) y “Recomendaciones sobre
Primera Noticia” de Down Espafia dirigidos a profesionales sanitarios y el manual
“Sindrome de Down. Comunicar la noticia: El primer acto terapéutico” (Flérez, 2018).

Desde 1964 investigadores de diversos paises han estudiado la perspectiva de las
madres sobre la manera en que los médicos comunican el diagnostico del sindrome de
Down. Los resultados de los estudios recientes (Bastidas y Alcardz, 2011; Buyukavci et
al., 2019; Hedov et al., 2002; Lou et al., 2019; Nelson Goff et al., 2013; Skotko, 2005;
Torres y Maia, 2009) reflejan, en lineas generales, que las madres no estan satisfechas y
que el balance de la recepcion de la “primera noticia” ha sido negativo.

En Espafia, en concreto, en el estudio de Skotko y Canal (2004) se constato que,
en lineas generales, las madres no estaban satisfechas con la manera de recibir el
diagnostico prenatal y postnatal de sindrome de Down. En ese estudio los autores
recogieron las recomendaciones realizadas por las madres sobre como podria mejorarse
el sistema medico espafiol.

Siguiendo esa linea de investigacion y con motivo de la tesis doctoral (Vargas,
2015), en el afio 2013 se aplicd el mismo cuestionario a una muestra de 352 madres de
niflos con sindrome de Down para estudiar la situacion de la comunicacion del
diagnostico en los ultimos afios (2002-2013) en Espafia. En primer lugar se quiso
comprobar si se habia producido un cambio en la conducta de los profesionales
sanitarios a lo largo de los afios (2002-2013), teniendo en cuenta las recomendaciones
aportadas por Skotko y Canal sobre como dar malas noticias. Asi mismo, se planted
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estudiar el influjo que la Ley Organica 2/2010 (de 3 de marzo) de salud sexual y
reproductiva y de la interrupcion voluntaria del embarazo habia producido en el
aumento de aplicacion de pruebas de diagnostico prenatal y si ese incremento
conllevaba una mejora en todo el proceso de comunicacion del diagnostico prenatal y
postnatal de sindrome de Down. Por ultimo se quiso conocer las percepciones de las
madres sobre su experiencia durante todo el proceso de comunicacion del diagndstico
prenatal y postnatal de sindrome de Down.

Los resultados mostraron que desde el afio 2002 en el que se realizo el estudio de
Skotko y Canal hasta el afio 2013 se habia producido un incremento exponencial de la
aplicacion de las pruebas de diagndstico prenatal (riesgo y/o confirmacion).

Sin embargo, ese aumento de aplicacion de pruebas diagnosticas no habia
conducido a un cambio sustancial en la manera de comunicar el diagndstico de
sindrome de Down a lo largo de los afios (2002-2013) a pesar de las recomendaciones
aportadas por Skotko y Canal (2004) sobre como dar malas noticias.

En cuanto al posible efecto que la ley del 2010 de salud sexual y reproductiva y
de la interrupcion voluntaria del embarazo podia causar sobre el porcentaje de
aplicacion de pruebas diagnoésticas de sindrome de Down, se pudo concluir que se ha
producido un aumento significativo en la aplicacion de las pruebas de riesgo y se ha
dado un aumento, no significativo, en la aplicacién de las pruebas de confirmacion.

Pero ese aumento de aplicacion de pruebas de diagndstico prenatal a raiz de la
aprobacion de la ley del 2010 no ha conducido a una mejora significativa en todo el
proceso de comunicacion del diagndstico prenatal y postnatal de sindrome de Down.

En general, la percepcidn que tienen las madres del estudio sobre la conducta de
los profesionales a la hora de comunicar el diagnostico prenatal y postnatal de sindrome
de Down es que pueden mejorar en muchos aspectos. Entre ellos podemos sefialar la
necesidad de proporcionar informacion mas equilibrada, positiva y humana sobre el
sindrome de Down, lo que supone una previa formacion sobre el tema. En numerosas
ocasiones las madres califican la comunicacion de la primera noticia como brusca, fria 'y
tardia y reclaman la presencia de su pareja y de su hijo en un momento tan importante.
En cuanto al material impreso se refiere, muy pocas madres recibieron informacion
escrita y el material proporcionado resultaba de poca ayuda para las madres (Vargas et
al., 2018; Vargas Aldecoa, 2019).
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En definitiva, en los Gltimos afios hemos asistido a una generalizacion del
diagndstico prenatal de sindrome de Down pero no ha ido acompafiada de una adecuada
comunicacion de los resultados, por lo que se corre el peligro de que la finalidad de ese
diagnostico sea eugenésica y no terapéutica, de ayuda a la madre y al nifio. Y en el caso
de diagnostico postnatal, la falta de capacitacion de los profesionales sanitarios a la hora
de comunicar la noticia, en ocasiones, dificulta la aceptacion del hijo con discapacidad.

Por consiguiente, una vez conocida la perspectiva de las madres, resultaba
primordial conocer la actuacion de los profesionales sanitarios en el momento de
comunicar el diagnéstico de sindrome de Down a los padres, para tener una vision
desde ambas perspectivas: de las madres y de los profesionales sanitarios. De este
planteamiento surge el estudio Comunicacion del Diagndstico de Sindrome de Down de
los Profesionales Sanitarios (COMDIDOWN).

Il.  HIPOTESIS, OBJETIVO, MATERIAL Y METODOS

2.1. Hipdtesis

La comunicacién en el d&mbito sanitario, para el diagnéstico de sindrome de
Down, proporciona carencias a las madres para la toma de decisiones, durante los
ultimos afos. La ley Organica 2/2010 (de 3 de marzo) de salud sexual y reproductiva y
de la interrupcion voluntaria del embarazo ha desencadenado la generalizacion de
pruebas diagnosticas prenatales especificas, que condicionarian decisiones frente al
nacimiento. En virtud de los resultados, la comunicacion profesional resulta de vital

trascendencia.

2.2. Objetivo general y objetivos especificos
El objetivo general es conocer la percepcion de los profesionales sanitarios sobre
la manera en que comunican el diagndstico de sindrome de Down a las madres. Los
objetivos especificos son:
» Comprobar el porcentaje de profesionales sanitarios que han realizado alguna
Interrupcion Voluntaria del Embarazo.
» Conocer la actuacion de los profesionales sanitarios durante las pruebas de
cribado prenatal de sindrome de Down.
» Conocer la actuacion de los profesionales sanitarios durante las pruebas de

confirmacion prenatal de sindrome de Down.
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Conocer la cantidad y el tipo de material impreso sobre el sindrome de Down
que los profesionales sanitarios proporcionan a las madres durante su embarazo.
Comprobar el apoyo médico prenatal facilitado por los profesionales sanitarios a
las madre una vez obtenido un diagndstico prenatal positivo de sindrome de
Down.

Comprobar el apoyo médico postnatal facilitado por los profesionales sanitarios
a las madre cuando nace su hijo con sindrome de Down.

Comparar las percepciones de las madres con las de los profesionales sanitarios
sobre la manera de comunicar el diagnostico prenatal y postnatal de sindrome de
Down (incluye los distintos aspectos del diagndstico: pruebas de cribado,
pruebas de confirmacion, material impreso, apoyo médico prenatal y postnatal).
Comprobar si las percepciones de los profesionales sanitarios y de las madres
coinciden en lo que se refiere a la comunicacion del diagnostico prenatal y

postnatal de sindrome de Down.

2.3. Material y Métodos

2.3.1. Disefo del estudio

Se ha llevado a cabo un estudio descriptivo transversal cuyo fin es realizar una

simple descripcion de un fendmeno. En ningiin momento se trata de conocer el por qué

de las cosas, sino que se limita a mostrar la presencia de éstas en la sociedad.

2.3.2.

Ambito y poblacion

Este trabajo de investigacion se ha centrado en los profesionales sanitarios que

durante su ejercicio se encuentran con situaciones relativas a la comunicaciéon del

diagnostico prenatal o postnatal de sindrome de Down. Entre las especialidades se

encuentran: obstetras, ginec6logos, ecografistas ginecoldgicos, genetistas, pediatras,

neonatdlogos, cardidlogos infantiles, médicos de familia y radiélogos.
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2.3.3. Tamario y descripcion de la muestra
El nimero total de encuestas validas fueron 713 (muestra de andlisis) procedentes de
distintas Comunidades Auténomas.

La muestra de profesionales sanitarios procedia de las distintas Comunidades
Autonomas de Espafia. De las 713 encuestas validas, el 25,1% pertenecia a Murcia, el
15,1% a Valencia y el resto a comunidades como Andalucia (12,3%), Castilla y Leon

(7,7%), Madrid (7,4%), etc., tal y como se puede apreciar en la figura 3.

Figura 3. Distribucion de la muestra segin Comunidad Auténoma

La media de edad de los profesionales fue de 48,4 (DE: 11,7). El 31 % eran
varones y el 69% mujeres (figura 4). EI 90% era facultativo y el 4% MIR (figura 5) En
cuanto a la especialidad, el 44% era médico de familia, el 24 % pediatra, el 16%
obstetra, el 9% ginecélogo, el 3 % ecografista ginecoldgico y 1% neonatdlogo y
radiologo (figura 6). El 20% tenia un familiar o hijo con discapacidad (figura 7).
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Figura 4. Porcentaje de varones y mujeres Figura 5. Puesto de trabajo
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Figura 6. Especialidad de los profesionales sanitarios
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Figura 7. Porcentaje de profesionales que tienen un hijo o familiar con sindrome de Down o
alguna discapacidad
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2.3.4. Variable resultado

Para la obtencién de datos se utiliz6 la encuesta original disefiada por Skotko y
Canal (2002), sobre la comunicacion del diagnostico prenatal y postnatal de sindrome
de Down desde la perspectiva de las madres. La encuesta se desarroll6 en parte a partir
de los datos de Helm y col. (1988), y fue revisada por un panel de expertos en
discapacidad formado por un pediatra, un psiquiatra, un padre, una hermana, un
investigador en medicina social, un profesional internacional de la salud y un
especialista en educacion. Todos los materiales fueron revisados por el Comité de
estudios Humanos de la Harvard Medical School y fue validada y aplicada en Espaiia y
Estados Unidos. La encuesta recoge datos cualitativos y cuantitativos a partir de
preguntas si/no, preguntas de respuesta libre, y una serie de afirmaciones (p. €j., "Mi
médico destaco los aspectos positivos de los nifios con sindrome de Down™), pidiendo a
la madre que puntuara su nivel de acuerdo con la afirmacion en una escala Likert de 1 a
7, siendo "7: estoy muy de acuerdo”, "4: neutro” y "1: en total desacuerdo”. Las
afirmaciones abarcaban temas tales como la prueba triple, la amniocentesis, material
escrito sobre el sindrome de Down, decision de continuar el embarazo, cuidado prenatal
y cuidado postnatal.

Teniendo en cuenta que la poblacion de la encuesta de Skotko eran las madres y
que en el presente estudio COMDIDOWN los destinatarios eran los profesionales
sanitarios, los items de la encuesta se redactaron desde la perspectiva de aquéllos, previa
autorizacion del autor. La encuesta fue revisada por un panel de expertos formado por
tres ginecdlogos en la que se modificaron algunos términos y se afiadieron algunos
items gue se consideraban importantes y que no estaban recogidos en el cuestionario
original.

Estos items fueron: n° 3 (especialidad), n® 4 (puesto de trabajo), n°® 6 (¢ Tiene un
hijo o familiar con sindrome de Down o con alguna discapacidad?), n® 7 (En caso de ser
profesional de la ginecologia, ¢Ha realizado alguna IVE?), n° 18 (Comunico los
resultados de la prueba en un ambiente privado), n°® 19 (Cuando comunica los resultados
de la prueba, ¢utiliza un lenguaje que transmite lastima como por ejemplo “lo siento"?)
y n° 35 (¢ Considera usted que ha habido cambios en su practica profesional a partir de
la Ley Organica 2/2010, de 3 de marzo, de salud sexual y reproductiva y de la

interrupcién voluntaria del embarazo?), resultando un total de 117 items.
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La encuesta resultante se denomin6é “Estudio de la Comunicacién del
diagnéstico de sindrome de Down de los profesionales sanitarios” (ver anexo 1) y fue

administrada en formato online.

2.3.5. Métodos

La presente investigacion comenzd a principios del afio 2017 como continuacion del
estudio doctoral (2015) de la doctora Vargas Aldecoa donde se estudié la manera de
comunicar el diagnostico de sindrome de Down desde la perspectiva de las madres. Con
las respuestas y experiencias de las madres se consider6 necesario el estudio del mismo
fendmeno desde la perspectiva de los profesionales sanitarios para tener una vision mas

completa de la realidad de la comunicacion del diagnéstico de sindrome de Down.

Como se puede observar en la tabla 2, en la primera fase se selecciond la
encuesta disefiada por Canal y Skotko (2004; véase el apartado de variable resultado), y
se pidio a los autores la autorizacién para su aplicacion y adaptacién a la perspectiva de
los profesionales. Al tratarse de un cuestionario de lengua inglesa, un grupo de expertos
en ginecologia realizo la adaptacion del contenido (en caso necesario) y del idioma en la
que se modificaron algunos términos y alguna redaccion de los items. Ademas, se
afiadieron cuestiones que se consideraban importantes y que no estaban recogidas en el
cuestionario original (3, 4, 6, 7, 18, 19 y 35; ver apartado variable resultado y anexo 1).
Para terminar esta fase se procedié a editar la encuesta en formato on-line con la
herramienta web de encuestas online encuestafacil.com que permite disefiar el
cuestionario a medida de forma sencilla, recopila al instante las respuestas y analiza los
resultados en tiempo real ya que tiene un procesamiento automatico de los datos.

En la segunda fase se solicito y se obtuvo el Informe favorable del Comité de
Etica de la Investigacion (Instituto de Salud Carlos I11) en el que se consideraba que el
proyecto tenia valor social y cientifico (ver anexo 2).

El objetivo de la tercera fase consistid en la realizacion del estudio piloto para
asegurar la comprension e idoneidad del cuestionario. El estudio piloto estuvo formado
por 18 profesionales sanitarios y se presentd en el Congreso del INICO (Salamanca,
marzo 2018) en formato pdster.

A continuacion se procedid a la firma de convenios con las entidades

colaboradoras: Down Madrid, Down Espafia y la Fundacion Garrigou (cuarta fase).
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En la quinta fase se realizo el envio de los cuestionarios por correo electrénico
con un link de acceso directo a la encuesta a todos los profesionales sanitarios que
cumpliesen con los criterios de inclusion en la muestra (ginecologos, ecografistas
ginecologicos, genetistas, pediatras, neonatdlogos, cardiologos infantiles, radidlogos y
médicos de familia).

En noviembre de 2018 se realiz6 el primer envio de los cuestionarios desde la
Organizacion Médica Colegial de cada una de las Comunidades Auténomas, bajo la
supervision del doctor José Maria Borrel, asesor médico de la Federacion Espafiola de
sindrome de Down en Esparia y presidente del llustre Colegio Oficial de Médicos de la
provincia de Huesca. Asi mismo, el muestreo también se realiz6 por el método de “bola
de nieve” que se basa en las redes y conexiones de una comunidad para identificar a
posibles participantes en el estudio.

En mayo-junio de 2019 se hizo un segundo envio desde la OMC vy la respuesta
obtenida fue de N= 640 cuestionarios.

En octubre de 2019 se realiz6 un primer analisis de los resultados y se considero
conveniente programar un Gltimo envio por muestreo incidental a ginecélogos y/o
obstetras para lograr una muestra mas amplia. La muestra resultante fue N= 713
cuestionarios. En diciembre del 2019 se dio por concluida la fase de recogida de datos y
se cerrd el acceso online a la encuesta.

Una vez recibidas las encuestas en la base de datos del soporte
encuestafacil.com se procedié a descargar los resultados en un archivo csv utilizable por
Excel y SPSS para realizar el andlisis estadistico de los resultados cuantitativos (sexta
fase).

A continuacién, se procedio a analizar los resultados de las preguntas abiertas
(analisis cualitativo, séptima fase). Para eso se elaboré un sistema de categorias a
posteriori, es decir, no fueron pre-establecidas a priori, sino que surgieron en funcion de
las respuestas analizadas. Para lograr la fiabilidad en la categorizacion se pidio la
colaboracion de otra persona entrenada y se realizd la categorizacion y analisis de las
respuestas de forma independiente. En primer lugar, el investigador principal analizé las
respuestas y las categorizd y, a continuacion, el segundo investigador categorizd las
respuestas utilizando esa misma plantilla. En segundo lugar, se calculé el grado de
concordancia mediante el indice o Kappa de Cohen (estadistico que mide el grado de
acuerdo entre los observadores, mas alla del debido al azar).
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En aquellos casos en los que no coincidid la asignacion de una respuesta a una
determinada categoria, se llegd a un acuerdo entre ambos investigadores. Una vez

analizadas las preguntas abiertas, se calcul6 la distribucion de frecuencias.

Y para concluir, en la octava fase se redacto el informe final.
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Tabla 2. Descripcidn de las fases de la investigacion

FASES TAREAS CONTENIDOS
Peticion autorizacién autores
Redaccion perspectiva profesionales
Primera Encuesta Reyn:s!on panel e>-<pertos .
Edicion encuesta: Formato online
(encuestafacil.com)
Informe favorable Comité de Etica de
Segunda Aspectos éticos Investigacion (Instituto de Salud Carlos I11)
Tercera Estudio piloto N= 18. Poster presentado en el Congreso INICO
(2018)
Firma convenios entidades . o ., .
Cuarta colaboradoras Down Madrid, Down Espafia, Fundacion Garrigou
Correo a los profesionales con link de acceso
directo
. Envio cuestionarios Ginecotlogos, ecografistas ginecoldgicos,
Quinta . . . 1
genetistas, pediatras, neonatdlogos, cardidlogos
infantiles, radiélogos y médicos de familia.
e Descarga de resultados en csv
Sexta Zgzﬁfgggsycigiltlist:tivos Analisis estadistico de resultados cuantitativos
(SPSS vers. 19.0)
Descarda v andlisis Categorizacion respuestas abiertas
Séptima gay anaist Calculo fiabilidad (Kappa) dos observadores
resultados cualitativos TR .
Distribucién de frecuencias
Octava Redaccion Informe final

2.3.6. Andlisis estadistico

2.3.6.1. Andlisis cuantitativo

Para el tratamiento estadistico de los datos cuantitativos se utilizé The Statistical

Package for the Social Sciences (SPSS), version 19.0 para Windows. Las variables

cualitativas describen con su distribucion de frecuencias y las variables cuantitativas con

su media y desviacion estandar, en caso de asimetria se utiliz6 la mediana y su rango

intercuartil (p25-p75). Las comparaciones entre variables cualitativas se realizaron con



el test de la ji cuadrada o test exacto de Fisher. Las comparaciones cuantitativas se
analizaron con el test de la t de Student o andlisis de la varianza. Las asociaciones de
variables cuantitativas se realizaron con la rho de Spearman y la tau de Kendall

(variables ordinales). En todos los casos se rechazaron las hipotesis nulas con p<0,05.

2.3.6.2 Andlisis cualitativo

Para el analisis de los datos cualitativos (preguntas abiertas) se utilizd la
metodologia de la categorizacion de las respuestas realizada por dos observadores de
manera independiente y se calculé la frecuencia de ocurrencia de cada una de las
categorias. Para calcular la fiabilidad entre observadores se utilizara el indice Kappa
junto a su intervalo de confianza al 95% (IC95%). El indice Kappa mide el grado de
acuerdo entre los observadores, mas alla del debido al azar. El valor maximo es “1”:
acuerdo perfecto entre los observadores, el valor “0” no hay acuerdo entre observadores
(Landis y Koch, 1977).
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I11. RESULTADOS

En este apartado se exponen, en primer lugar, los resultados cuantitativos de la
muestra de profesionales sanitarios y a continuacion se realiza una comparativa con
los resultados del estudio de madres. En segundo lugar, se exponen los resultados
cualitativos del estudio de los profesionales y se compara con las categorias de

respuesta del estudio de las madres.

3.1. Resultados cuantitativos

El 16% de la muestra total ha realizado alguna interrupcién del embarazo (figura
8) vy el porcentaje por especialidad seria: obstetras el 27,9%, ginec6logos el 21,3%,

ecografistas el 72 % y genetistas el 25%.

Figura 8. Porcentaje de profesionales que han realizado alguna IVE

En caso de ser profesional de la ginecologia, ¢Ha realizado
alguna IVE?

N=359

@SI @NOo

Se encontraron diferencias significativas entre los médicos que han realizado alguna
IVE y los que no. En caso afirmativo, cuando se confirma el diagnostico prenatal de
sindrome de Down, estos médicos tratan de convencer a la paciente de que no continle

con el embarazo en mayor medida que los que no han realizado alguna IVE (t=-1,70; p

<0,05).
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3.1.1. Actuacién de los profesionales sanitarios en la comunicacion del diagnostico
prenatal y postnatal de sindrome de Down

En este estudio se queria conocer la percepcion de los profesionales sanitarios sobre
la manera en que comunican el diagnostico prenatal y postnatal de sindrome de Down a

las madres.

En lo que respecta a las pruebas de riesgo, el 61 % (N= 418) de los profesionales
sanitarios informan sobre las pruebas de riesgo para detectar la presencia del sindrome
de Down (figura 9), con una media de 11,7 semanas de gestacion. Por especialidad, los
obstetras informan el 99%, los ginecdlogos el 91%, los ecografistas el 100%, los
genetistas el 69%, los médicos de familia el 59%, los radi6logos el 50% y los pediatras
el 25,7%.

Figura 9. Porcentaje de profesionales sanitarios que informan sobre las pruebas de riesgo

¢Informa usted sobre las ""pruebas de riesgo™ para detectar la
presencia del sindrome de Down?

N= 684

@Sl

61% aNo

La actuacion de los profesionales durante las pruebas de riesgo queda reflejada en la
tabla 3.

Los profesionales afirman que dan una informacion clara sobre la finalidad de
las mismas (M= 6,6; DE= 1,0) y responden a las preguntas que la paciente tiene sobre
las pruebas (M= 6,6; DE= 0,9). La puntuacién media obtenida sobre la explicacion que
los profesionales dan sobre el sindrome de Down antes y despues de recibir los
resultados, es de 5,3 (DE=1,9) y de 5,8 (DE= 1,7) respectivamente. Ademas, algunos
médicos se percatan de si la madre conoce en qué consiste esta condicién (M= 5,7; DE=
1,7).
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Tabla 3. Actuacidn de los profesionales sanitarios durante las pruebas de cribado

Pruebas de screening o cribado (n=308) Media DE
Explico con claridad la finalidad de las "pruebas de riesgo". 6,6 1,0
Antes de que se realice las pruebas, respondo a todas las preguntas que la paciente
tiene sobre las "pruebas de riesgo™. 6,6 0,9
Antes de las "pruebas de riesgo", me percato si la paciente sabe en qué consiste el
sindrome de Down. 5,7 1,7
Antes de recibir los resultados de las pruebas, explico en qué consiste el sindrome
de Down. 53 19
Después de recibir los resultados de las pruebas, explico en qué consiste el
sindrome de Down. 5,8 1,7
Después de recibir los resultados de las pruebas, recomiendo a la paciente
interrumpir el embarazo. 2,5 1,8
Después de recibir los resultados de las pruebas, creo que la paciente suele sentir
miedo. 6,0 15
Después de recibir los resultados de las pruebas, creo que la paciente suele mostrar
ansiedad. 6,1 1,4
Después de recibir los resultados de las pruebas, creo que la paciente suele tener
pensamientos de suicidio. 2,1 15
Después de recibir los resultados de las pruebas, creo que la paciente se suele
sentir optimista. 3,0 1,7
Después de recibir los resultados de las pruebas, ofrezco suficiente material
educativo sobre el sindrome de Down. 4,3 2,0

Nota. Escala Likert de 1 a 7, siendo 1: completo desacuerdo, 4: neutro y 7: total acuerdo

En cuanto al material educativo proporcionado sobre el sindrome de Down, la
puntuacion es neutra (M=4,3; DE=2). En lo que respecta a la afirmacion: “Después de
recibir los resultados de las pruebas, recomiendo a la paciente interrumpir el embarazo”,
la puntuacion media es 2,5 (DE=1,8).

Cuando los profesionales hablan de las reacciones de las pacientes en el
momento de recibir los resultados de la prueba de riesgo, la mayoria de los
profesionales afirman que las madres sienten en gran medida miedo (M=6; DE =1,5) y
ansiedad (M=6,1; DE=1,4) y en menor medida optimismo (M=3,0; DE =1,7) y
pensamientos de suicidio (M=2,1; DE =1,5).

En cuanto a las pruebas de confirmacién, el 50% de los profesionales
sanitarios informan sobre dichas pruebas para detectar la presencia del sindrome de
Down (figura 10) con una media de 20,7 semanas de gestacion con un rango entre 9 y
40 semanas. Por especialidad, los obstetras informan el 96%, los ginec6logos el 87%,
los ecografistas el 100%, los genetistas el 83%, los médicos de familia el 40%, los
radidlogos el 50%, los neonatdlogos el 37% y los pediatras el 10%.
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Figura 10. Porcentaje de profesionales sanitarios que informan sobre las pruebas de
confirmacion

¢Informa usted sobre la prueba de confirmacion
para detectar el sindrome de Down?

N= 570

50% 50%

msi
oNO

Como se refleja en la tabla 4, los dos principales motivos por los que los
médicos realizan las pruebas de confirmacion son los resultados del anélisis de las
"pruebas de riesgo" (90%) y los “resultados de la ecografia” (76%); en el 30% de los

casos el motivo es la “edad avanzada de la madre”.

Tabla 4. Motivo por el que los profesionales realizan las pruebas de confirmacion

Pruebas de confirmacion N° de casos/n %
Realizo la pruepg_de con"flrmacmn d(_ebldo" a los 187/207 90
resultados del analisis de las "pruebas de riesgo
Realizo una prueba df: confirmacion debido a los 156/205 76
resultados de la ecografia
Realizo una prueba de confirmacién por la edad 61/204 30

avanzada de la madre

La actuacion de los profesionales durante y después de la realizacion de la
prueba de confirmacion queda reflejada en las tabla 5 y 6. Antes de la realizacion de
las pruebas, los médicos recomiendan (M=5,1; DE= 1,8) y en algunos casos insisten
(M=3,2; DE=2) a la paciente para que se haga la prueba, ya que consideran que es
importante que se la haga (M=5,5; DE=1,6). Asi mismo, los médicos explican de forma
clara la finalidad de la prueba (M= 6,7; DE= 0,6), los riesgos (M= 6,6; DE= 0,8) y los
detalles de la intervencion (M= 6,4; DE= 1).

En lo que respecta a la informacion proporcionada por los médicos sobre los
detalles positivos y negativos del sindrome de Down, la puntuacion media es neutra
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(M= 4,6; DE=1,8) y (M= 4,1; DE= 1,7) a pesar de que solo el 24,3% de los médicos
estan totalmente de acuerdo en que la paciente ya tiene buena idea de lo que es el
sindrome de Down (M=5,3; DE= 1,6).

Después de la realizacion de las pruebas, los médicos explican los resultados de
forma que se puedan entender (M=6,5; DE=1) y responden satisfactoriamente a todas
las preguntas de la paciente (M=6,4; DE= 1,1). Los profesionales proporcionan pocos
nameros de teléfono de padres que tienen un hijo con sindrome de Down (M=3,0; DE=
2,1) después de un diagnostico prenatal positivo (tabla 6).

El 4% de los médicos estan totalmente de acuerdo en la afirmacion:” Después de
recibir los resultados, recomiendo a la paciente que interrumpa el embarazo” (M=2,4;
DE=1,7) y el 10,5% estan en total acuerdo cuando afirman que insisten en que la

paciente tome una decision sobre seguir o interrumpir su embarazo (M=3,5; DE= 2,0)

Tabla 5. Actuacion de los profesionales sanitarios durante las pruebas de confirmacion

Actuacién profesionales durante pruebas confirmacion de sindrome  Media DE
de Down (n=222)

Explico claramente la finalidad de la prueba. 6,7 0,6
Explico bien los detalles técnicos de la intervencion. 6,4 1,0
Explico claramente los riesgos de la intervencion. 6,6 0,8
Considero importante que se haga la prueba. 55 1,6
Recomiendo a la paciente que se haga la prueba. 51 1,8
Insisto a la paciente para que se haga la prueba. 3,2 2,0
Explico los resultados de forma que los pueda entender. 6,5 1,0
Después de recibir los resultados, recomiendo a la paciente que interrumpa el 24 17
embarazo. ' '
Después de recibir los resultados, creo que la paciente siente miedo. 58 1,5
Después de recibir los resultados, creo que la paciente suele mostrar ansiedad. 6,0 1,4

Después de recibir los resultados, creo que la paciente suele tener pensamientos

S 2,2 1,6
de suicidio.
Después de recibir los resultados, creo que la paciente se suele sentir optimista. 29 1,7
Antes de la prueba, creo que la paciente ya tiene buena idea de lo que es el 53 16
sindrome de Down. ' '
Después de recibir los resultados, doy detalles sobre los aspectos positivos de 46 18
los nifios con sindrome de Down. ' '
Después de recibir los resultados, doy detalles sobre los aspectos negativos de 41 17

los nifios con sindrome de Down.

Nota. Escala Likert de 1 a 7, siendo 1: completo desacuerdo, 4: neutro y 7: total acuerdo

Cuando los profesionales hablan de las reacciones de las pacientes ante la
comunicacion de la noticia, la mayoria de los profesionales afirman que las madres
sienten en gran medida miedo y ansiedad (M=5,8; DE=1,5y M=6; DE=1,4; Tabla5) y
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en menor medida optimismo (M=2,9; DE=1,7) pensamiento de suicidio (M= 2,2; DE=
1,6; Tabla 5).

Por otra parte, segun los profesionales, las madres que tienen mas conocimientos
sobre el sindrome de Down antes de la prueba de confirmacion, se sienten mas
optimistas después de la confirmacién del diagndstico (r= 0,16; p< 0,01).

El 98% de los profesionales sanitarios dice que comunican los resultados de la
prueba de confirmacion en persona, el 99% en un ambiente privado y el 95% en
presencia de su pareja. Ademas cuando comunican los resultados de la prueba de
confirmacion, el 25% utiliza un lenguaje que transmite lastima como por ejemplo "lo

siento”, tal y como se recoge en la figura 11.

Figura 11. Porcentaje de profesionales sanitarios que utiliza un lenguaje que transmite lastima
como por ejemplo "lo siento”

Cuando comunica los resultados de la prueba, ¢utiliza un lenguaje que
transmite lastima como por ejemplo **lo siento™?

N=210

@simNo

Los profesionales que después de un diagndstico prenatal positivo recalcan los
aspectos negativos de sindrome de Down no utilizan un lenguaje que transmite lastima

como por ejemplo "lo siento” (r="-0,20; p < 0,001).

26



Tabla 6. Actuacidn de los profesionales sanitarios después de las pruebas de confirmacién

Actuacion profesionales después de un diagndstico prenatal positivo Media DE
de sindrome de Down (n=206)

Después de recibir los resultados, doy mi opinidn sobre lo que yo haria en su 23 18
situacion. ’ '
Creo que la paciente se alegra de que le dé mi opinion sobre lo que yo haria en su 29 19
situacion. ’ '
Después de recibir los resultados, respondo satisfactoriamente a todas las 6.4 11
preguntas de la paciente. ’ '
Después de recibir los resultados, le doy suficientes ndmeros de teléfono de 30 21
padres que tienen un hijo con sindrome de Down. ' '
Después de recibir los resultados, le doy suficiente material impreso con
- - : ; 3,6 2,1
informacion al dia sobre el sindrome de Down.
Le recalco los aspectos negativos del sindrome de Down. 2.8 1,9
Le recalco los aspectos positivos del sindrome de Down. 35 2,0
Me conmuevo con la situacion de la paciente. 5,0 1,7
Después de recibir los resultados de la prueba, insisto en que tome una decision 35 20

sobre seguir o interrumpir su embarazo.

Nota. Escala Likert de 1 a 7, siendo 1: completo desacuerdo, 4: neutro y 7: total acuerdo

En cuanto al material impreso proporcionado despues del diagnostico prenatal
positivo de sindrome de Down, solo 80 médicos afirman hacerlo (Tabla 7). Los
médicos consideran que el material proporcionado no tiene informacion muy
actualizada sobre el sindrome de Down (M=4,8; DE=1,9) y en cierta medida es facil de
entender (M=5,1; DE=19). Ademéas el material proporcionado les gusta
moderadamente (22% total acuerdo; M=4,6; DE=1,9) y respecto a si muestra una
impresion imparcial, la puntuacién es neutra (M=4,7; DE=2), destacando ligeramente
los aspectos positivos (M=3,6; DE=2,1), por encima de los negativos (M=2,9; DE=1,8).

El 8,5% de los médicos estan totalmente de acuerdo en la afirmacion: “El
material impreso anima a mis pacientes a continuar el embarazo” (M=3,7; DE=1,7) y el
2,5% de acuerdo en que el material anima a interrumpir el embarazo (M=3,0; DE=1,5).

Después de recibir los resultados de las pruebas de confirmacion, los
profesionales que tienen familiares con sindrome de Down o con alguna discapacidad
proporcionan mas material informativo sobre el sindrome de Down (p <0,001) y mas
nameros de teléfono de padres que tienen a un hijo con sindrome de Down (p<0,05), en

comparacion con los profesionales que no tienen un familiar con discapacidad.
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Tabla 7. Material impreso ofrecido por los profesionales sanitarios después del diagnostico
prenatal de sindrome de Down

Material impreso sobre sindrome de Down (n=80) Media DE
El material impreso que proporciono sobre el sindrome de Down tiene informacion
. 4.8 1,9
actualizada.
El material impreso que proporciono muestra una impresion imparcial sobre los
aspectos positivos y negativos del sindrome de Down. a7 2.0
El material impreso que proporciono destaca los aspectos negativos del sindrome de
2,9 18
Down.
El material impreso que proporciono destaca los aspectos positivos del sindrome de
3,6 2,1
Down.
El material impreso que proporciono sirve para comprender el sindrome de Down. 5,1 1,9
El material impreso anima a mis pacientes a continuar el embarazo. 3,7 1,7
El material impreso anima a mis pacientes a interrumpir el embarazo. 3,0 1,5
Me gusta el material impreso que proporciono a las pacientes. 4,6 1,9
El material impreso que proporciono es facil de entender. 5,0 1,9

Nota. Escala Likert de 1 a 7, siendo 1: completo desacuerdo, 4: neutro y 7: total acuerdo

Los profesionales sanitarios consideran que los factores que més influyen en las
madres a la hora de decidir continuar con su embarazo después de un diagnostico
prenatal de sindrome de Down son, en primer lugar la opinion de su marido/pareja
(M=6,4; DE=1,1), seguido de su conciencia y su religiéon (M=6,3; DE=1,2), tener un
pariente (M=5,5; DE=1,6), o conocer a una persona con sindrome de Down (M= 5,5;
DE=1,4) y conversar con una madre con un hijo con estas caracteristicas (M= 5,3; DE

=1,5), tal y como se muestra en la tabla 8.
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Tabla 8. Valoracion de los profesionales sanitarios sobre los factores que mas influyeron en la
paciente a la hora de decidir continuar con su embarazo después de un diagnostico prenatal de
sindrome de Down

Decisién continuar embarazo (n=147) Media DE
La opinion de su médico. 4,2 2,0
La opinidn de sus padres. 52 1,8
La opinion de su marido/pareja. 6,4 11
Su religién. 6,3 1,2
Su conciencia. 6,3 1,2
El material impreso que le da su médico o genetista. 4,1 1,7
La informacién verbal que le da su médico. 4,8 1,6
La informacién verbal que le da su genetista. 4,8 1,7
El material impreso que encuentran por su cuenta. 45 1,7
La opinion de sus amigos. 4,4 1,8
Una conversacion con otra madre de un hijo con sindrome de Down. 5,3 1,5
Conocer a una persona con sindrome de Down. 55 1,4
Haber vistc_) a nifios con_sinq,rome de Down en la televisién, en una pelicula o 50 17
en los medios de comunicacion. ' '
Es el Gnico hijo que va a tener. 4,6 2,0
No se le permite abortar. 4.4 2,2
!mégenes y relatos sobre otras personas con sindrome de Down en material 45 16
impreso.
Los aspectos positivos sobre el sindrome de Down recalcados por su médico. 4,4 1,8
Tener un pariente con sindrome de Down. 55 1,6
La opinion de su genetista. 4,5 1,7
Otras razones. 4.4 1,4

Nota. Escala Likert de 1 a 7, siendo 1: completo desacuerdo, 4: neutro y 7: total acuerdo

En cuanto al apoyo médico prenatal ofrecido a las madres (tabla 9), una vez
que las madres deciden seguir adelante con el embarazo, el 66 % de los médicos estan
totalmente de acuerdo en la afirmacion: “Apoyo la decision de la paciente de continuar
el embarazo”, el 1,7% estan en completo desacuerdo, siendo la puntuacion media total
6,2 (M=6,2; DE=1,3). En cuanto a la calidad del apoyo, en algunos casos no es
adecuado (M=1,8; DE=1,6) y solo el 18 % afirma que ofrece un apoyo prenatal
excepcional (M=4; DE=2,1).

El 1% de los médicos esta de acuerdo en que tratan de convencer a la paciente
de que no continte el embarazo (M=1,6; DE=1,2). Y los médicos que tratan de
convencer a la paciente de que no continte con el embarazo recalcan en mayor medida
los aspectos negativos del sindrome de Down (r=0,21; p<0,01), recomiendan

interrumpir el embarazo (r=0,34; p<0,01), proporcionan material que anima a
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interrumpir el embarazo (r=0,40; p<0,01), y no le dan apoyo prenatal adecuado (r= 0,26;
p<0,01).

Respecto al contacto con otras familias y el material proporcionado, los médicos
indican que facilitan un escaso numero de contactos de padres que tienen un hijo con
sindrome de Down (M=3,2; DE=2) y de material impreso adicional que fuera mas

positivo que el recibido con anterioridad (M=3,9; DE=2).

Tabla 9. Afirmaciones de los profesionales sanitarios que aluden al apoyo médico prenatal
ofrecido en el periodo comprendido entre el diagnostico prenatal de sindrome de Down (prueba
de confirmacidn) y el nacimiento del nifio

Apoyo médico prenatal (n=167) Media DE

Apoyo la decision de la paciente de continuar el embarazo. 6,2 1,3

Una vez que la paciente decide continuar el embarazo, le proporciono suficientes
materiales impresos adicionales sobre el sindrome de Down.

Una vez que la paciente decide continuar el embarazo, le proporciono material 39 20
impreso adicional que es mas positivo del que ha recibido antes. ' '
Trato de convencer a la paciente de que no continte con el embarazo. 1,6 1,2

Una vez que la paciente decide continuar el embarazo, le proporciono suficientes

4,6 2,0

nombres de padres con hijos que tienen sindrome de Down. 3.2 2.0
El apoyo prenatal que ofrezco después de tomar la decision de continuar el 40 21
embarazo es excepcional. ’ '
Después de que la paciente decide continuar el embarazo, no le doy apoyo prenatal 18 16
adecuado. ' '
Después de que la paciente decide continuar el embarazo le doy ejemplos y 37 21

sugerencias sobre la mejor forma de criar a un hijo con sindrome de Down.

Nota. Escala Likert de 1 a 7, siendo 1: completo desacuerdo, 4: neutro y 7: total acuerdo

En cuanto a los profesionales sanitarios que prestan apoyo médico postnatal, en
la tabla 10 queda reflejada el nimero y el porcentaje de profesionales por especialidad

que han respondido a los items recogidos en la tabla 11 (Apoyo médico postnatal).

Tabla 10. Profesionales que prestan apoyo médico postnatal por especialidad

Apoyo médico postnatal N %

Obstetra 61/113 54 %
Ginecologo 41/62 66 %
Ecografista 13/19 68,4 %
Genetista 5/13 38,4%

Pediatra 96/171 56 %
Neonat6logo 7/9 77,7 %
Carditlogo infantil 3/3 100 %

Medicina familiar 124/313 40%

Radiologo 4/10 40%
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Cuando se pregunta sobre el material impreso ofrecido, los médicos dan una
puntuacion moderada en cuanto a considerar la informacidén actualizada, fécil de
entender, que ayude mejor a entender el sindrome de Down y que muestre una vision
equilibrada del mismo. Sin embargo, las madres lo necesitan ya que no conocen en
profundidad esta patologia genética (M= 3,2; DE=1,6).

Entre las reacciones de las madres al enterarse de que su hijo tiene sindrome de
Down, los médicos destacan el miedo (M=6,1; DE=1,3) y la ansiedad (M= 6,1; DE=
1,2).

En cuanto a la actuacion de los profesionales, afirman hablar de forma
moderada sobre los aspectos tanto positivos (M=5; DE=1,8) como negativos (M=3,5;
DE=1,9) de los nifios con sindrome de Down. Asi mismo, los médicos afirman recalcar
de forma moderada los aspectos tanto positivos (M=4,8; DE=1,9) como negativos

(M=3,1; DE=1,7) de los nifios con sindrome de Down.

Tabla 11. Afirmaciones de los profesionales sanitarios que aluden al apoyo médico ofrecido
inmediatamente después del nacimiento del nifio/a con sindrome de Down

Apoyo médico postnatal (n=329) Media DE
Le hablo sobre los aspectos positivos de los nifios que tienen sindrome de Down. 50 1,8
Le hablo sobre los aspectos negativos de los nifios que tienen sindrome de Down. 35 1,9
Le doy suficientes nimeros de teléfono de padres que tienen a un hijo con sindrome 35 20
de Down. ; ,
Le doy suficiente material impreso con informacién al dia sobre el sindrome de 40 20
Down. ' '
Le recalco los aspectos positivos del sindrome de Down. 4,8 1,9
Le recalco los aspectos negativos del sindrome de Down. 31 1,7
Me conmuevo con la situacion de la paciente. 4,9 1,8
El material impreso que le doy a mi paciente recalca los aspectos negativos del 25 16
sindrome de Down. : '
El material impreso que le doy a mi paciente recalca los aspectos positivos del 39 20

sindrome de Down.
El material impreso ayuda a mi paciente a entender el sindrome de Down. 4.6 2,0

El material impreso que le doy a mi paciente recoge una impresion equilibrada
i . . 4.4 2,0

sobre los aspectos positivos y negativos del sindrome de Down.

El material impreso es facil de leer y comprender. 4,6 2.0

Cuando mi paciente se entera de que su hijo-a tiene sindrome de Down, creo que

: . 6,1 1,3
siente miedo.
Cuando mi paciente se entera de que su hijo-a tiene sindrome de Down, creo que 6.1 19
muestra ansiedad. : '
Cuando mi paciente se entera de que su hijo-a tiene sindrome de Down, creo que 23 15
suele tener pensamientos de suicidio. : '
Cuando mi paciente se entera de que su hijo-a tiene sindrome de Down, creo que se 26 14
suele sentir optimista. ’ '
Cuando mi paciente se entera de que su hijo-a tiene sindrome de Down, no sabe 39 16

nada de esta patologia genética.

Nota. Escala Likert de 1 a 7, siendo 1: completo desacuerdo, 4: neutro y 7: total acuerdo
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Comparando el apoyo médico postnatal ofrecido por los médicos segun las
especialidades (tabla 12), los pediatras hablan mas de los aspectos positivos y negativos
de los nifios con sindrome de Down y recalcan més los aspectos positivos de los nifios
que tienen sindrome de Down en comparacion con los obstetras y ginecélogos.
Respecto a recalcar los aspectos negativos, no hay diferencia entre especialidades. Y los
meédicos de familia dan mas nimeros de teléfono de padres que tienen a un hijo con
sindrome de Down que los ginecélogos. Con respecto al material impreso, el material
ofrecido por los pediatras y los médicos de familia a la paciente recoge una impresion
mas equilibrada sobre los aspectos positivos y negativos del sindrome de Down que los
de los ginecologos. Y el material ofrecido por los pediatras ayuda mas a entender el
sindrome de Down en comparacion con los obstetras y ginec6logos.

Tabla 12. Diferencias en el apoyo médico postnatal ofrecido por los médicos segin las
especialidades

items Especialidad ~ Media  DE F
Pediatra 5,53 1,50
Le recalco los aspectos 6,89***
positivos del sindrome de Down Obstetra 3,95 2,00 (8:341)
Ginec6logo 3,78 2,14
Le hablo sobre los aspectos Pediatra 419 2,05 4 44
negativos de los nifios que Obstetra 2,79 1,57 '
. . (8,346)
tienen sindrome de Down Ginecologo 28 1, 60
Le hablo sobre los aspectos Pediatra 592 1,38 9,00%**
positivos de los nifios que Obstetra 4,13 1,94 (8,345)
tienen sindrome de Down Ginecologo 3,76 1,98
Medicina
Le doy suficientes nimeros de familia 3,88 2,04 3 B
teléfono de padres que tienen a '
un hijo con sindrome de Down o (®:342)
Ginec6logo 2,61 1,61
El material impreso que le doy Pediatra 4.9 1,78
a mi paciente recoge una Medicina 5 4w
impresion equilibrada sobre los familia 4,77 1,82 :
aspectos positivos y negativos Ginecdlogo 332 200 (8320)
del sindrome de Down ' '
El material impreso ayuda a mi Pediatra 52 1,81 6 147%%
paciente a entender el sindrome Obstetra 3,49 1,98 '
8,324
de Down. Ginecdlogo 3,76 2,14 (6324

Nota: M = Media; DE. = Desviacion estandar; F (gl) = valor del estadistico F (grados de libertad asociados). *p<0,05, **p<0,01,
***p<0,001 Se hicieron comparaciones entre las 9 especialidades y solo se recogen en la tabla las diferencias intergrupos
significativas. La especialidad se presenta en funcion del valor de la media (de mayor a menor)
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3.1.2. Comparativa del estudio de profesionales sanitarios con el estudio de madres

Es importante puntualizar que en este apartado la comparacion de los resultados

es meramente cualitativa.

Antes y después de las pruebas de riesgo (tabla 13), la media de puntuaciones
del estudio de los profesionales sanitarios supera a la media del estudio de madres en las
cuestiones referidas a las pruebas en si (finalidad, explicacion de en qué consisten y
respuesta a las dudas), en la informacién sobre el sindrome de Down (material y
explicacion ofrecida) y en el conocimiento que las madres tienen sobre ello. Con
respecto a los items que hacen referencia al sentimiento de miedo y ansiedad sentidas
por las madres, las puntuaciones del estudio de profesionales duplican a las de las
madres. En cuanto a la recomendacion de interrumpir el embarazo, la puntuacion media

de las madres supera ligeramente a la de los profesionales.

Tabla 13. Comparativa de la experiencia de las madres y de la actuacion de los profesionales
sanitarios durante las pruebas de riesgo

Estudio Madres Estudio
Afio=2013 Profesionales
Pruebas de screening o cribado n=190 Afio= 2019
n =308
Media DE Media DE
Explicacién clara de la finalidad de las "pruebas de riesgo". 4,4 2.4 6,6 1,0
Antes de las pruebas, responder a todas las preguntas que la
. . . " 4,0 2,3 6,6 0,9
madre tiene sobre las "pruebas de riesgo".
Ante_s de Igs pruebas de riesgo”, la madre sabe en qué 3.9 2.4 5.7 17
consiste el sindrome de Down.
Antes de recibir los resultados de las pruebas, explicacion en
) . . 1,9 1,6 53 1,9
qué consiste el sindrome de Down.
Después de recibir los resultados de las pruebas, explicacién
. . , 2,0 1,8 58 1,7
en qué consiste el sindrome de Down.
Después de recibir los resultados de las pruebas,
- . ; 3,3 2,3 2,5 1,8
recomendacion a la madre interrumpir el embarazo.
Despueés gje r_eC|b|r los resultados de las pruebas, la madre 3.6 26 6.0 15
suele sentir miedo.
Después de rec@r los resultados de las pruebas, la madre 3.2 2.4 6.1 14
suele mostrar ansiedad.
Después de recibir los resultados de las pruebas, la madre
. S 14 1.2 2,1 15
suele tener pensamientos de suicidio.
Después Qe rec_lbl_r los resultados de las pruebas, la madre se 3.3 21 3.0 17
suele sentir optimista.
Despues de recibir los resultados de las pruebas, ofrecer 1.9 17 43 20

suficiente material educativo sobre el sindrome de Down.

Nota. Escala Likert de 1 a 7, siendo 1: completo desacuerdo, 4: neutro y 7: total acuerdo
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Durante las pruebas de confirmacion (tabla 14) la media de puntuaciones del
estudio de los profesionales sanitarios es similar a la media del estudio de madres en las
cuestiones referidas a la explicacion de las pruebas en si (finalidad, detalles técnicos,
riesgos) y ligeramente superior en cuanto a la informacion de los aspectos positivos y
negativos sobre el sindrome de Down y en el conocimiento que las madres tienen sobre
ello. Los profesionales punttan mas alto en la ansiedad mostrada por las madres ante los
resultados. En cuanto a la recomendacion de interrumpir el embarazo, la puntuacion

media de las madres supera ligeramente a la de los profesionales.

Tabla 14. Comparativa de la experiencia de las madres y de la actuacion de los profesionales
sanitarios durante las pruebas de confirmacion

Estudio Madres Estudio
Afio=2013 Profesionales
Pruebas de confirmacion n=46 Afio= 2019
n =222
Media DE Media DE
Explicacién clara de la finalidad de la prueba. 6,4 1,3 6,7 0,6
Explicacién de los detalles técnicos de la intervencién. 6 1,6 6,4 1,0
Explicacién clara de los riesgos de la intervencion. 58 1,7 6,6 0,8
Considerar importante que se haga la prueba. 6,1 1,7 55 1,6
Recomendacion a la madre que se haga la prueba. 57 1,7 51 1,8
Insistir/presionar a la madre para que se haga la prueba. 25 2,2 32 2,0
Explicar los resultados de forma que los pueda entender. 55 22 6,5 1,0
Después de _reC|b|r los resultados, recomendar/animar a la 35 2.4 2.4 17
madre a que interrumpa el embarazo.
Después de recibir los resultados, la madre siente miedo. 55 2.1 58 15
Des_pues de recibir los resultados, la madre suele mostrar 4.9 24 6.0 14
ansiedad.
Despue§ de reC|b!r_ I_os resultados, la madre suele tener 12 1 2.2 16
pensamientos de suicidio.
Des_pu_es de recibir los resultados, la madre se suele sentir 2.0 21 2.9 17
optimista.
Antes de la prueba, la madre ya tiene buena idea de lo que es
{ 4 2,1 53 1,6
el sindrome de Down.
Después de recibir los resultados, dar detalles sobre los
. . ., 3,1 2,6 4,6 1,8
aspectos positivos de los nifios con sindrome de Down.
Después de recibir los resultados, dar detalles sobre los 39 25 41 17

aspectos negativos de los nifios con sindrome de Down.

Nota. Escala Likert de 1 a 7, siendo 1: completo desacuerdo, 4: neutro y 7: total acuerdo

Después de un diagnoéstico prenatal positivo (tabla 15), la media de
puntuaciones del estudio de los profesionales sanitarios supera a la media del estudio de

madres en las cuestiones referidas a responder satisfactoriamente a las preguntas de la
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madre; dar suficiente material impreso con informacion al dia sobre el sindrome de
Down y suficientes nimeros de teléfono de padres con hijos con sindrome de Down;

recalcar los aspectos positivos del sindrome de Down.

Tabla 15. Comparativa de la experiencia de las madres y de la actuacion de los profesionales
sanitarios después de un diagndstico prenatal positivo de sindrome de Down

Estudio Madres Estudio
., . , . - Af0=2013 Profesionales
Actuacién profesionales después de un diagnédstico n=46 Afio= 2019
prenatal positivo de sindrome de Down n =206

Media DE Media DE

Después de recibir los resultados, el profesional da opinién sobre

| . S 2,5 2,2 2,3 1,8
0 que haria en su situacion.
La madre se alegra de que el profesional le de su opinion sobre 26 19 29 19
lo que haria en su situacion. ’ ’ ’ '
Después de recibir los resultados, responder satisfactoriamente a

4,6 2,3 6,4 11
todas las preguntas de la madre.
Después de recibir los resultados, dar suficientes nimeros de 17 16 30 21
teléfono de padres que tienen un hijo con sindrome de Down. ' ' ' '
Después de recibir los resultados, dar suficiente material impreso 17 18 36 21
con informacion al dia sobre el sindrome de Down. ’ ’ ' '
Recalcar los aspectos negativos del sindrome de Down. 2.8 25 2.8 1,9
Recalcar los aspectos positivos del sindrome de Down. 2,6 2.4 35 2.0
Conmoverse con la situacién de la madre. 4,1 2.3 50 1,7
Después de recibir los resultados de la prueba, insistir/presionar
en que la madre tome una decisidn sobre seguir o interrumpir su 3,2 2,6 3,5 2,0
embarazo.

Nota. Escala Likert de 1 a 7, siendo 1: completo desacuerdo, 4: neutro y 7: total acuerdo

En lo que se refiere al material impreso proporcionado sobre el sindrome de
Down (tabla 16), es importante resaltar que en la muestra de madres solo 19 contestaron
haber recibido material impreso del profesional sanitario. En lineas generales, la media
de puntuaciones del estudio de los profesionales sanitarios supera a la media del estudio
de madres en lo referente a la informacién actualizada, imparcial, facil de comprender y
de entender; material que les gusta y que destaca los aspectos positivos del sindrome de
Down. Los profesionales también puntdan més alto en la afirmacion: “el material

impreso anima a mis pacientes a interrumpir el embarazo”.
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Tabla 16. Comparativa de la experiencia de las madres y de la actuacion de los profesionales
sanitarios sobre el material impreso después de un diagnéstico prenatal positivo de sindrome de
Down

Estudio Madres Estudio
Afo= 2013 Profesionales
Material impreso sobre sindrome de Down n=19 Anozgglg
n=

Media DE Media DE

El material impreso proporcionado sobre el sindrome de Down

- L . 3 2,5 4,8 1,9
tiene informacion actualizada.

El material impreso proporcionado muestra una impresion

imparcial sobre los aspectos positivos y negativos del sindrome de 3,2 2,4 4,7 2,0
Down.

El material impreso proporcionado destaca los aspectos negativos 26 21 29 18
del sindrome de Down. ‘ ' ‘ '
El material impreso proporcionado destaca los aspectos positivos 29 23 36 21
del sindrome de Down. ’ ' ’ '
El material impreso proporcionado sirve para comprender el 3 24 51 19
sindrome de Down. ' ’ '
El material impreso anima a las madres a continuar el embarazo. 2,5 1,9 3,7 1,7
El material impreso anima a las madres a interrumpir el embarazo. 18 1,4 30 15
El material impreso les gusta (madres/profesionales). 2,9 2.1 4.6 1,9
El material impreso proporcionado es facil de entender. 36 25 5,0 1,9

Nota. Escala Likert de 1 a 7, siendo 1: completo desacuerdo, 4: neutro y 7: total acuerdo

En el estudio de madres, los factores que mas influyeron a la hora de decidir
continuar con el embarazo después de un diagndstico prenatal positivo de sindrome de
Down (tabla 17), fueron la conciencia, la opinion del marido/pareja y la religion. El
resto de factores obtuvieron una puntuacion mucho mas baja. En el estudio de
profesionales sanitarios, los factores mas destacados son, por orden de puntuacién de
mayor a menor: la opinién del marido/pareja; la religion y la conciencia; conocer a una
persona y tener un pariente con sindrome de Down; una conversacion con otra madre de
un hijo con sindrome de Down; la opinién de los padres; haber visto a nifios con
sindrome de Down en la televisién, en una pelicula o en los medios de comunicacion;
La informacion verbal que da el médico y el genetista; es el Unico hijo que va a tener; El
material impreso que encuentran por su cuenta, imagenes y relatos sobre otras personas

con sindrome de Down en material impreso y la opinidn de su genetista, etc.
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Tabla 17. Comparativa de la experiencia de las madres y de la actuacion de los profesionales
sanitarios sobre los factores que mas influyeron a la hora de decidir continuar con el embarazo
después de un diagndstico prenatal positivo de sindrome de Down

Estudio Madres Estudio

Afio= 2013 Profesionales

Decisién continuar embarazo n=46 Ano=2019

n =147
Media DE Media DE
La opinidn del médico. 15 15 4,2 2,0
La opinion de los padres. 2,1 1,9 5,2 1,8
La opinién del marido/pareja. 5,4 2,2 6,4 1,1
La religién. 4.4 2,7 6,3 1,2
La conciencia. 6,3 1,9 6,3 1,2
El material impreso que da el médico o genetista. 1.4 1,3 4,1 1,7
La informacién verbal que da el médico. 1,6 1,6 4,8 1,6
La informacién verbal que da el genetista. 1.4 1,4 4,8 1,7
El material impreso que encuentran por su cuenta. 2,6 2,3 4,5 1,7
La opinion de sus amigos. 1,7 1,6 4.4 1,8
Una conversacion con otra madre de un hijo con sindrome de

Down. 1,6 15 53 1,5
Conocer a una persona con sindrome de Down. 22 2.1 55 1,4
Haber visto a nifios con sindrome de Down en la television, en 21 19 50 17

una pelicula o en los medios de comunicacion. ’ ' ' ’
Es el Gnico hijo que va a tener. 1,7 1,6 4,6 2,0
No se le permite abortar. 1,6 1,8 4,4 2,2
Imagenes y relatos sobre otras personas con sindrome de 20 18 45 16

Down en material impreso. ’ ' ' ’
Los aspectos positivos sobre el sindrome de Down recalcados 12 07 44 18

por su médico. ’ ’ ’ ’
Tener un pariente con sindrome de Down. 1,5 1,5 5,5 1,6
La opinion de su genetista. 1,2 0,7 4,5 1,7
Otras razones. 3,7 2,9 4,4 1,4

Nota. Escala Likert de 1 a 7, siendo 1: completo desacuerdo, 4: neutro y 7: total acuerdo

La puntuacion media de los profesionales sanitarios en cuanto al apoyo que
prestan a las madres después de que esta decide continuar con el embarazo, apoyo
meédico prenatal (tabla 18), es superior a la media de las madres en los items referidos
a: apoyar la decision de la madre de continuar el embarazo; proporcionar suficientes
materiales impresos y mas positivo del que ha recibido antes; proporcionar suficientes
nombres de padres con hijos que tienen sindrome de Down y no dar ejemplos y
sugerencias sobre la mejor forma de criar a un hijo con sindrome de Down. Por su parte,
las madres puntian maés alto en el item referido a la falta de apoyo prenatal adecuado y
en la afirmacion de que el médico trata de convencer a la madre de que no continte con

el embarazo.
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Tabla 18. Comparativa de la experiencia de las madres y de la actuacion de los profesionales
sanitarios sobre el apoyo médico prenatal en el periodo comprendido entre el diagnéstico
prenatal de sindrome de Down (prueba de confirmacién) y el nacimiento del nifio

Estudio Estudio
Madres Profesionales
Afo= 2013 Afo=2019
Apoyo médico prenatal n=46 n =167

Media DE Media DE

Apoyar la decision de la madre de continuar el embarazo. 4,9 2.1 6,2 13
Una vez que la madre decide continuar el embarazo, se
proporciona suficientes materiales impresos adicionales sobre el 2,1 1,9 4,6 2,0

sindrome de Down.

Una vez que la madre decide continuar el embarazo, se
proporciona material impreso adicional que es mas positivo del 1,7 1,7 3,9 2,0
que ha recibido antes.

Tratar de convencer a la madre de que no continde con el

21 2 1,6 1,2
embarazo.
Una vez que la madre decide continuar el embarazo, se le
proporciona suficientes hombres de padres con hijos que tienen 15 1,1 3,2 2,0

sindrome de Down.

El apoyo prenatal ofrecido después de tomar la decision de
continuar el embarazo es excepcional.

Despueés de que la madre decide continuar el embarazo, no recibe
apoyo prenatal adecuado.

Despues de que la madre decide continuar el embarazo, no le dan
ejemplos y sugerencias sobre la mejor forma de criar a un hijo con 18 1,5 3,7 2,1
sindrome de Down.

4,3 2,7 4,0 2,1

2,8 2,3 1,8 1,6

Nota. Escala Likert de 1 a 7, siendo 1: completo desacuerdo, 4: neutro y 7: total acuerdo

La puntuacion media de los profesionales sanitarios en cuanto al apoyo que
prestan a las madres en el momento del nacimiento (apoyo médico postnatal; tabla 19),
es superior a la media de las madres en todos los items excepto en el conocimiento que
las madres dicen tener sobre esa patologia. Asi, esta mayor puntuacién del estudio de
profesionales aparece en los items referidos a la informacion que se da sobre el
sindrome de Down: hablar y recalcar los aspectos positivos de los nifios que tienen
sindrome de Down, no encontrandose tanta diferencia en los items que destacan los
aspectos negativos; en los items referidos al material impreso proporcionado: recalca
los aspectos negativos y positivos del sindrome de Down; recoge una impresion
equilibrada; es facil de leer y de comprender; ayuda a entender el sindrome; y superior
al hecho de proporcionar suficientes numeros de teléfono de padres que tienen a un hijo

con sindrome de Down.
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Tabla 19. Comparativa de la experiencia de las madres y de la actuacion de los profesionales
sanitarios en el momento del nacimiento (apoyo médico postnatal)

Estudio Estudio
Madres Profesionales
Afo= 2013 Ano=2019
Apoyo médico postnatal n=352 n =329

Media DE Media DE

Hablar sobre los aspectos positivos de los nifios que tienen
sindrome de Down.

Hablar sobre los aspectos negativos de los nifios que tienen
sindrome de Down.

Dar suficientes nimeros de teléfono de padres que tienen a un hijo
con sindrome de Down.

Dar suficiente material impreso con informacién al dia sobre el
sindrome de Down.

2.9 2.3 50 1,8
3.0 2.3 3,5 1,9
1.8 1.7 3,5 2,0

1.8 1.6 4,0 2,0

Recalcar los aspectos positivos del sindrome de Down. 25 21 4,8 1,9
Recalcar los aspectos negativos del sindrome de Down. 26 21 31 1,7
Conmoverse con la situacion de la paciente. 3.3 23 49 1,8
Elocwv?]terlal impreso recalca los aspectos negativos del sindrome de 18 15 25 16
I:E)Iovmvzr:\‘terlal impreso recalca los aspectos positivos del sindrome de 20 17 3.9 20
I:E)Iovrr\;;a]lterlal impreso ayuda a la madre a entender el sindrome de 21 18 46 20

El material impreso recoge una impresion equilibrada sobre los
o : . 2.0 1.7 4,4 2,0

aspectos positivos y negativos del sindrome de Down.

El material impreso es facil de leer y comprender. 25 21 4,6 2,0

Cuando la madre se entera de que su hijo/a tiene sindrome de
Down, siente miedo.

Cuando la madre se entera de que su hijo/a tiene sindrome de
Down, muestra ansiedad.

Cuando la madre se entera de que su hijo/a tiene sindrome de
Down, suele tener pensamientos de suicidio.

Cuando la madre se entera de que su hijo/a tiene sindrome de
Down, se suele sentir optimista.

Cuando la madre se entera de que su hijo-a tiene sindrome de
Down, no sabe nada de esta patologia genética.

5.5 2.2 6,1 13
4.6 2.5 6,1 1,2
1.6 1.6 2,3 15
2.7 2.0 2,6 1,4

3.9 24 3,2 1,6

Nota. Escala Likert de 1 a 7, siendo 1: completo desacuerdo, 4: neutro y 7: total acuerdo
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3.2. Resultados cualitativos

Para el analisis de los datos cualitativos (preguntas abiertas) se utilizé la
metodologia de la categorizacion de las respuestas realizada por dos observadores de
manera independiente y se calculd la frecuencia de ocurrencia de cada una de las
categorias. El grado de acuerdo entre los observadores, mas alla del debido al azar
obtenido en la pregunta 35 es “perfecto”, en la 34 es “sustancial” y en el resto es “casi
perfecto”, segun la clasificacion de Landis y Koch (1977). Es importante aclarar que el
numero de respuestas a las preguntas abiertas es bajo pero no por eso dejan de aportar

datos relevantes a la investigacion.

3.2.1. Categorizacidon de las respuestas a las preguntas abiertas

En el cuestionario se dio la opcion de que los profesionales sanitarios narrasen
otros motivos/razones por los que les hace la prueba de confirmacion que no estuviesen
recogidos en las preguntas cuantitativas y las respuestas quedan reflejadas en la tabla
20. Los principales motivos por los que los profesionales hacen la prueba de
confirmacion son: a peticion de la madre, por antecedentes personales, por confirmacion
diagndstica, por la ansiedad de la madre y/o del padre y por protocolo. En cuanto a la
peticion de la madre, un médico lo expresa asi: “demanda explicita de los padres que

desean realizarla aunque el screening sea de bajo riesgo”.

Tabla 20. Categorias que recogen los motivos por los que profesionales les hacen la prueba de
confirmacion (pregunta 23)

PROFESIONALES (n=73)

Motivo prueba confirmacion N° de casos*
A peticion 25
Por protocolo 5
Ansiedad materna/paterna 8
Antecedentes personales 24
Confirmacion diagnostica 23

€99

*El n° de casos no coincide con la “n” porque algunas respuestas contienen mas de una categoria.
Nota. El grado de acuerdo entre los observadores, mas alla del debido al azar es “casi perfecto” (K =
0,9184) segun la clasificacion de Landis y Koch (1977).

Por otra parte, a la pregunta de como podria haber sido mejor todo el proceso de

la prueba, las principales sugerencias (tabla 21) resaltan la necesidad de que la
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informacién dada a la madre sea completa para que sus decisiones sean realmente
informadas asi como la necesidad de humanizar el proceso y la comunicacion y con la
presencia de un psicologo. Un médico sugirid: “intentar que la persona que informe sea
siempre la misma”. Asi mismo los medicos aluden a la rapidez en el diagnostico, a
ofrecer el test de ADN en el cribado y a la necesidad de dedicar mas tiempo, respeto y
no presionar: “mas tiempo para comunicar resultados e informar. Menos prisa por el

tema de plazos para las IVEs para no presionar a los padres”.

En menor medida se habla del ambiente privado, del contacto con las familias y
asociaciones: “no tenemos acceso a teléfonos de padres de nifios con sindrome de Down
y tampoco documentos oficiales para ofrecer a las familias, que creo que podrian ser
muy Utiles para facilitar a los pacientes tomar una decision suficientemente meditada”.
También se sugiere la necesidad de formacion de los profesionales y, por dltimo, la
importancia de la sensibilizacion social: “deberian de explicar con mucha antelacion
desde los colegios que tener un hijo Down no es una tragedia sino una bendicion y de
esa forma nadie se haria un screening para ver si lo tiene o no lo tiene para aborta lo
sino que si tienes un hijo asi pues es como si tienes un hijo cojo si tienes un hijo ciego o
si tienes un hijo moreno o bajito seria una cualidad mas.. .con la diferencia de que

estos seres siempre traen alegria a esa familia siempre y muchisimo amor”.

Tabla 21. Categorias que recogen las respuestas de los 53 profesionales que aportaron sus
sugerencias sobre como podia haber sido mejor su experiencia durante todo el proceso de las
pruebas de confirmacién (pregunta 24)

PROFESIONALES (n=53)

¢Como podria ser mejor todo el proceso de la prueba? N° de casos *
Rapidez en dar diagndstico/Coordinacion 10
Informacion completa para decisiones informadas 20
Humanizar el proceso/comunicacién/Psicologo 11
Més tiempo/ Respeto/ No presionar 10
Ofrecer test ADN cribado 10
Ambiente privado 2
Contacto con familias y/o asociaciones 4
Formacion profesionales 2
Sensibilizacion social 1

*El n° de casos no coincide con la “n” porque algunas respuestas contienen mas de una categoria.
Nota. El grado de acuerdo entre los observadores, mas alla del debido al azar es “casi perfecto”
(K =0,9804) segun la clasificacion de Landis y Koch (1977).
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A la pregunta sobre la consideracion de haber hecho algo que moleste o enfade a
la paciente, el 66% de los profesionales respondieron que no y el 34% que si (n=30;
figura 12).

Figura 12. Como médico, genetista 0 miembro del equipo clinico, ¢considera que usted ha
hecho algo que moleste o enfade a la paciente? (pregunta 31)

¢ Considera que usted ha hecho algo que moleste o enfade a la
paciente?

N= 88

mNO
m Sl

En caso afirmativo, las categorias que tienen una mayor frecuencia (tabla 22)
son las que se refieren a: informar rapido/falta de tiempo/ presion asistencial, como
relata un profesional: “quizds pueda no disponer del tiempo necesario para atender
como es debido la situacién ’; ser neutral/no dar su opinion: “al intentar ser neutral, la
paciente puede molestarse.... piden una implicacién subjetiva que como médico no es
facil dar”.

Cuatro  profesionales  destacan  haber  proporcionado  informacion
inadecuada/incompleta: “no ser capaz de comunicar de forma no hiriente el nacimiento
de su hijo con un problema genético y no manifestarle palabras optimistas sobre los
apoyos que existen en la sociedad para integrarle adecuadamente”; “Quizas he podido
transmitir informacion de forma incompleta en ocasiones, sobre todo cuando he tenido
dudas en el diagndstico, antes de la confirmacion genética”.

En cuanto a la categoria de intentar decidir por ella si IVE o0 no un médico relata:
“cuando intentas decidir por ella la opcion de abortar o no abortar” y otro: “en algin

caso he percibido que la paciente no acepta que la animes a seguir el embarazo ante el
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diagnostico de sindrome de Down o sospecha del mismo, sobre todo si antes ha sido
vista por otro facultativo que ha indicado la amniocentesis o el aborto”.

Otros profesionales hablan de dafio emocional/falta de empatia: “ser poco
empatico. No pasar suficiente tiempo con la familia” y de centrarse solo en los aspectos
médicos, recalcando las posibles patologias que luego muchas veces no se dan: “cuando
era mas joven, dar demasiada informacién en el primer momento del diagnostico, y
muy enfocada a los aspectos cientifico-médicos y menos a los aspectos de los cuidados
y crianza. Cuando fui adquiriendo mas experiencia me he dado cuenta, de que en los
primeros momentos hay que informar mas concisamente enfocandose mas en los
aspectos humanos y de relacion familiar y menos, aunque también, en los aspectos mas
técnicos y cientificos del s. de Down ",

En dos ocasiones los médicos relatan el enfado de la paciente por centrarse solo
en los aspectos positivos: “a veces he detectado que a muchos padres les molesta que
inicialmente hablemos de aspectos positivos del Sindrome de Down. Muchos se enfadan
mas por ese motivo, y reaccionan mas negativamente”; posicionarse personalmente
sobre el sindrome de Down: “a veces se sienten presionadas por las opiniones de
familiares o amigos, y quieren escuchar lo que ellas mismas piensan pero no se atreven
a decir. Si no se les permite hablar libremente sin dirigir la entrevista personal o
parecer posicionarse en una opinion sobre el sindrome de Down, a veces la paciente
puede enfadarse o frustrarse, porque no es lo que ella esperaba de esa consulta”.

Dos médicos consideran que alguna paciente se enfada cuando insisten en que la
decision sea realmente informada: “no sé si la palabra es molestar pero algunas veces
he sentido que el hablar y describir lo que es un nifio con sindrome de Down y que la
posibilidad de interrumpir el embarazo es una decisién que deben valorar unos dias
antes de que se la podamos ofrecer, irrita bastante a algunos padres (sobre todo ellos)
que creen "tenerlo todo claro" y quieren "acabar cuanto antes". Existen mas
estereotipos sociales de los que queremos reconocer Y es dificil a veces desmontarlos.
El problema es que la explicacion y el tiempo en el que de verdad nos sentamos a
hablar con ello llega muy tarde, tan tarde como después de que exista un diagnastico,
cuando en verdad deberia haber llegado antes de iniciar cualquier proceso de
cribado .

La categoria de no llamar al nifio por su nombre se recoge en esta afirmacion:
“en alguna ocasion, me he referido en genérico al hablar con unos padres diciendo "los
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nifilos como su hijo..." y ellos me han remarcado, "si, con Sindrome de Down, puede
nombrarlo”. Creo que no les sentd bien que lo dijese asi, pero lo hice porque el
diagnostico ya se les habia confirmado en conversaciones previas y en nuestra Unidad
Neonatal no disponemos de privacidad a la hora de informar a los padres al pie de la
incubadora y yo no queria que la familia de al lado (que estaban atentos a mi
informacion) supiesen el diagndstico de su hijo”.

Tabla 22. Categorias que recogen las respuestas de los 30 profesionales que consideraron haber
hecho algo que molestara o enfadase a la paciente y la descripcion de la situacion (pregunta 31)

PROFESIONALES (n=30)

Como médico, genetista 0 miembro del equipo clinico, ¢considera que
usted ha hecho algo que moleste o enfade a la paciente? (Puede  N° de casos *
describir la situacién?

[y

Centrado solo en aspectos médicos

No informar a ambos

Centrado solo en aspectos positivos

Posicionarse personalmente sobre el SD/ animar a continuar el embarazo
Dafio emocional/Falta de empatia

Informar rapido/falta tiempo/presion asistencial
Intentar decidir por ella si IVE 0 no

No diagnéstico prenatal o tardia

No llamar al nifio por su hombre

Ser neutral/no dar su opinién (enfado madre)

No realizar pruebas complementarias demandadas
No certeza al 100%

Informacion inadecuada/Incompleta

N B W NN BN DD DN BN P DN

Insistir en que la decision sea realmente informada

*EI n° de casos no coincide con la “n” porque algunas respuestas contienen mas de una categoria.
Nota. El grado de acuerdo entre los observadores, mas alla del debido al azar es “casi perfecto” (K =
0,9855) segun la clasificacion de Landis y Koch (1977).

Otras respuestas no responden exactamente a la pregunta de si se hace algo que
moleste pero resultan interesantes: “el diagnostico supone un mazazo para los padres,
pueden reaccionar de manera violenta y rabiosa. Hay que dosificar la informacién vy,
siendo neutral, intentar magnificar lo positivo. A continuacion, dejar tiempo a los
padres para asimilar la informacion”; “el lenguaje no verbal en ocasiones "habla” de

preocupacion de como contar las cosas y el equipo en ocasiones no transmitimos lo
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mismo. Hay mucha subjetividad”; “el que enfada o apoya a le gente depende tanto de
las personas que conforman el equipo clinico como de los pacientes en cuestion y la
relacion entre los mismos, todas las situaciones son distintas y no todas las personas
necesitan exactamente las mismas, palabras, acercamientos, material informativo, ni

2999

los mismos apoyos en general”” en el dia a dia de la consulta, a veces resulta dificil
que comprendan, a pesar de utilizar un lenguaje claro y cercano, que un screening
positivo no significa que su hijo tenga SD, luego ha vuelto a la consulta a decirme que
estaba equivocada que su hija(o) esta sano”; “he tenido algun caso que después de la
ecografia le han sugerido hacerse amniocentesis y la paciente no ha querido porque
era incapaz de abortar y han tenido nifios a término sanos, “puede molestar la forma
de decirlo pues es algo que impacta, nunca dar la noticia sola, ideal en pareja o
cuando lo acompafie un familiar en esos momentos se necesita un abrazo ”.

A la pregunta sobre la consideracion de haber hecho algo que ayude mucho a la
paciente, el 7% de los profesionales respondieron que no y el 93% que si (n=173; figura
13).

Figura 13. Como médico, genetista o miembro del equipo clinico, ;considera que usted ha
hecho algo que ayude mucho a la paciente? (pregunta 32)

Como médico, genetista 0 miembro del equipo clinico, ¢hace
usted algo que ayude mucho a la paciente?

N= 187

mNO
m Sl

En caso negativo, un médico relata: “creo que hacemos en general poco se
deberia prestar apoyo pero también lo vivimos con temor sobre el hecho de lo que
pensaran sobre lo que les decimos” y otro: “no suelen pedir/ aceptar ayuda para seguir
adelante con su embarazo y suelen desaparecer de la consulta”.

En caso afirmativo (tabla 23), las categorias que tienen una mayor frecuencia

son las que se refieren a: dar apoyo/acompaiar: “Hacerle ver la maternidad como
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enriquecimiento personal. Los hijos son nuestra mejor joya. NO hay paisaje, ni libro ni
musica ni arte.....ni nada tan bello como nuestro hijo, por eso nos pasamos ratos
miréndoles a los ojos (aunque estan dormidos). La maternidad es una fuente de amor,
Que a veces se desconocia su existencia’; “lo mas importante es darle oportunidad y
momentos para estar junto a ellos, pero la sociedad ha demonizado a un feto con S de
Down y no se ve bien que nazca, todo el sistema de diagnostico prenatal estd basado en
diagnosticar y eliminar al feto”; “soy Cardidlogo infantil y paso consulta
ocasionalmente con los obstetras. Cuando veo que no tienen claro si interrumpir o
continuar con la gestacion, les ofrezco apoyo y la puerta abierta de mi consulta para
que me hagan todas las preguntas que quieran. También les ofrezco la posibilidad de
ponerles en contacto con la Asociacion regional de s Down”; “trabajo, colaboro
directa o indirectamente y conozco asociaciones de padres de nifios con sindrome de
Down, hipoacusia, muerte perinatal y afectados por diversas enfermedades/patologias
y/o diagnosticos. Aunque esto no me hace especialista de nada, me permite
proporcionar a padres y familiares contactos e informacion de gente que esta o ha
pasado por la misma situacion a la que se enfrentan las familias, y eso creo que ayuda
bastante mas que uUna tabla de porcentajes médicos .

Otras categorias que reflejan el apoyo ofrecido por los médicos son: dar una
informacion equilibrada/clara/sencilla; empatia/escucha/didlogo/respeto; seguidas de:
poner en contacto con las asociaciones y con otros padres; dar una informacion
positiva/optimista; contar la experiencia personal; llamar al nifio por su nombre y

facilitar el mail o teléfono del médico.
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Tabla 23. Categorias que recogen las respuestas de los 173 profesionales que consideraron haber
hecho algo que ayude mucho a la paciente y la descripcion de la situacion (pregunta 32)

PROFESIONALES (n=173)

Como médico, genetista 0 miembro del equipo clinico, ¢hace usted algo

. ) N° de casos *
gue ayude mucho a la paciente? ;Qué es?

Informacién positiva/optimista 7
Informacién equilibrada/clara/sencilla 57
Contacto otros padres 7
Contacto asociaciones/CAT/otros 18
Apoyo/acompafiar 62
Empatia/escucha/dialogo/respeto 55
Experiencia personal 7
Llamar por su nombre 1
Mail/teléfono médico 1

*El n° de casos no coincide con la “n” porque algunas respuestas contienen mas de una categoria.
Nota. El grado de acuerdo entre los observadores, mas alla del debido al azar es “casi perfecto” (K =
0,9910) segun la clasificacion de Landis y Koch (1977).

Cuando los profesionales hicieron sugerencias sobre como podria ser mejor el
apoyo prenatal (tabla 24), destacaron la importancia de proporcionar mas informacion
sobre las pruebas antes y durante las pruebas de diagnostico: “es importante explicar el
interés de las pruebas diagndsticas antes de realizarlas, y responder a las preguntas y
dudas de las parejas antes de realizar ningun test o de ofrecer un diagnostico. Creo
que en el caso de diagndstico de certeza, es importante respetar los tiempos de la
familia y priorizar su bienestar a nombrar el diagnostico de S de Down. Uno de los
problemas de la practica clinica es la ley de plazos, que nos obliga a ser "eficaces" en
ofrecer un diagnostico rapidamente (antes de la semana 22) a cambio de limitar los
tiempos de reflexion de la familia”, asi como facilitar materiales con informacion sobre
el sindrome de Down:” “teniendo acceso a mayor nimero de documentos Utiles para
las familias, ya que no lo doy porque no dispongo del adecuado”, contacto con
asociaciones y con familiares: “no puedo dar nombres ni teléfonos de pacientes con
hijos con s de Down, no tengo autorizacion para ello. No estaria mal que pudieran
hablar las familias entre ellas cuando se da el diagnostico”.

Ademas los profesionales sanitarios resaltan la necesidad de tener mas tiempo de
consulta para que el trato sea cercano y el ambiente tranquilo. En este sentido un médico

relata: “1) Dar mas tiempo y medios, sobre todo humanos, a los profesionales que
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trabajan en Diagnostico prenatal. La informacion a la gestante en la que se diagnostica
un defecto congénito en el feto, sea una alteracion cromosoémica o de cualquier otro
tipo, es una "patata caliente" que acaba siempre en Unidades sobrecargadas de
trabajo, donde el tiempo que se emplea en informar a la gestante nunca es valorado por
los jefes de servicio ni por los gerentes, tanto en la medicina pablica como en la
privada, que practico las dos. Solo se valora realizar técnicas e intervenciones
invasivas, pero hablar tranquila y sosegadamente con la paciente se valora muy poco.
2) También tengo quejas de algunos colegas que mantienen prejuicios sobre los que
trabajamos en Diagndstico Prenatal, me refiero a prejuicios en los dos sentidos, tanto
colegas médicos que nos ven a todos como unos abortistas que fomentamos el feticidio,
como otros que nos ven como antiabortistas que siempre tratamos de dar informacion
optimista para convencer a la mujer de que continte la gestacion. No obstante, mi
mayor satisfaccion es ver las caras de agradecimiento de la pareja cuando se van de la
consulta porque al fin han encontrado a alguien que se hace cargo de su problema y
entiende los dilemas a los que se enfrentan, y esto lo hago extensivo a todos los colegas,
ginecdlogos, neonatélogos y genetistas, que se dedican a diagndstico Prenatal ”.

Por otra parte, se recogen categorias referidas a: la actitud optimista/aspectos
positivos: “explicando mejor el pronostico y la mejora en los dltimos afios en el
desarrollo neuroldgico gracias a la atencion temprana”; la necesidad de formacion
sobre el sindrome de Down/discapacidad intelectual; la importancia de apoyar decision/
neutral/ no opinar; no presionar.

Un médico dijo: “asegurarme de que la situacion es insalvable, diagndstico
seguro; y si es asi, informarme para provocar aborto” y un pediatra resalté la
importancia de esta presente en el momento de comunicacion del diagndstico prenatal:
“creo que los pediatras deberiamos intervenir méas en facilitar la informacion y apoyo
prenatal, pues nuestra actitud y conocimiento actualizado suele ser mas positiva”. Por
su parte varios profesionales hablan de los pocos casos que deciden seguir adelante con
el embarazo: “creo que presto poco apoyo aunque me implico mucho con las familias
que desean seguir adelante con el embarazo, son pocas pero se lo merecen”,; “rodos
piden abortar. No me he encontrado con ningln casa que no lo hiciera”.

Otro profesional reclama la presencia de psicologos especialistas en medicina

perinatal.
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Tabla 24. Categorias que recogen las respuestas de los 88 profesionales que aportaron sus
sugerencias sobre como podria ser mejor su apoyo prenatal (pregunta 33)

PROFESIONALES (n=88)

Si usted presta apoyo prenatal, ;como podria ser mejor? Haga una lista

. N° de casos *
de sugerencias

Darles mas informacion antes y durante las pruebas de diagndstico prenatal 11
Mas informacidn sobre el sindrome de Down 32
Formacidn profesionales sobre el sindrome de Down/discapacidad intelectual 5
Maés tiempo consulta 11
Mas tiempo a los padres/toma decisiones 1
Mas recursos humanos 5
Trato cercano/ambiente tranquilo 9
Con familiar 2
No compasivo 1
Actitud optimista/aspectos positivos 7
Eliminar mentalidad eugenésica 1
Apoyar decisidn/ neutral/ no opinar 3
No presionar 1
Promover recursos sociales 1
Contacto con asociaciones /materiales 13
Contacto con familiares 10

*El n° de casos no coincide con la “n” porque algunas respuestas contienen mas de una categoria.
Nota. El grado de acuerdo entre los observadores, mas alla del debido al azar es “casi perfecto” (K =
0,9743) segun la clasificacion de Landis y Koch (1977).

En la tabla 25 se recogen las respuestas de los 46 profesionales que describieron
o explicaron cualquier otro aspecto del cuidado prenatal o del embarazo que
consideraron importante (aspectos positivos y negativos). Entre los aspectos positivos
que los médicos consideran importantes destacan: el acompafiamiento, cuidado, apoyo
prestado por el mismo profesional; que la paciente esté acompafiada por un familiar; el
conocimiento de personas con sindrome de Down y valorar la vida. Entre los aspectos
negativos destacan: la mentalidad eugenésica en el sentido de considerar un éxito la
IVE tras diagndstico prenatal de un defecto congénito: “no estoy de acuerdo con las
politicas y leyes eugenésicas que inducen y animan a abortar a los fetos que son
portadores de sindrome de Down”; “la mentalidad eugenésica imperante entre los
sanitarios genera mucho miedo y ansiedad en las madres”; “sensibilizar a la poblacién

para derogar la Ley Organica de salud sexual y reproductiva”.
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En cuanto a que la informacion proporcionada a la paciente, los profesionales
consideran que es parcial/sesgada/ centrada en la patologia, destaca el relato: “creo que
el momento més importante hoy en dia en la vida de un nii@ con S de Down es el
momento del diagnostico prenatal, porque es donde se juega el vivir o no dependiendo
de la decision de los padres. Como profesionales estamos muy bien formados en la
patologia orgénica, pero todo demas que rodea a la vida de las personas con S de
Down nos es desconocido. Por ello la informacién prenatal que damos a los padres es
parcial y completamente sesgada, pues nunca incluye datos sobre sus capacidades,
fortalezas afectivas intra e interpersonales, capacidad de ser y hacer felices... Y los
padres para tomar una decision realmente libre necesitan no solo la patologia organica
de su posible futur@ hij@, sino todo lo demads, incluido lo positivo, que a dia de hoy

’

nunca aparece en nuestra informacion”.

Tenemos poco tiempo para explicar y ademas damos por hecho algunas veces
las decisiones sin dar muchas opciones. Hay un vacio entre el diagndstico y la
actuacion donde al mujer /pareja estan solos. Si hay aborto no hay apoyo después y si
continGan hay una sensacion de falta de atencion por parte de los profesionales ”.

También se habla de la poca explicacion de la finalidad pruebas diagndsticas;
del miedo de las madres a la presién social/ familiar; de la presién de la pareja tanto en
caso de optar por la IVE como por la no IVE y de la falta de apoyo psicoldgico en
ambos casos. Ademas algunos médicos consideran que ante un diagndstico prenatal
positivo, la mayoria solicita IVE: “en el area en la que trabajo, la mayoria de las
pacientes deciden una prueba invasiva ante un screening de riesgo elevado. Se les
informa de en qué consiste la prueba invasiva, y los riesgos asociados a la misma pero
aun asi mi experiencia es que casi todas quieren realizarla, y en caso de ser positiva

solicitan interrupcion legal”.
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Tabla 25. Categorias que recogen las respuestas de los 46 profesionales que describieron o
explicaron cualquier otro aspecto del cuidado prenatal o del embarazo que consideraran
importante (aspectos positivos y negativos). Relatar algln incidente o situacion (pregunta 34)

PROFESIONALES (n= 46)

Consideraciones N° de casos* Consideraciones N° de casos*
aspectos positivos aspectos negativos
Mismo profesional 2 Informacion 6
parcial/sesgada/ patologia
Acompafado familiar 3 Resultados  escritos  sin 1
asesoramiento
Acompafiamiento/cuidado/apoyo 11 Poca explicacion finalidad 3
pruebas diagnésticas
Valorar la vida 1 Poco tiempo toma decision 1
Importante el conocimiento de Miedo presidn social/
personas con sindrome de Down 1 familiar 2

La gran mayoria ante un
diagndstico prenatal

positivo, solicitan IVE 3
Presion pareja: IVE 0 no 3
IVE

Falta coordinacion 3
profesionales

Mentalidad eugenésica:

éxito: IVE tras diagndstico 9
prenatal de un defecto

congeénito

Falta de apoyo psicolégico 2
tras IVE

Falta de apoyo psicolégico 2

si no opta por IVE
*El n° de casos no coincide con la “n” porque algunas respuestas contienen mas de una categoria.

Nota. El grado de acuerdo entre los observadores, méas all4 del debido al azar es “sustancial”
(K'=0,7669) segln la clasificacion de Landis y Koch (1977).

En cuanto al material impreso, en la tabla 26 y 27 se expone el tipo de material sobre el
sindrome de Down proporcionado por los profesionales y el que les gustaria poder
proporcionar después de que se entera de los resultados de las pruebas de riesgo o de la

prueba de confirmacidn indican que la paciente espera un hijo con sindrome de Down.

A la cuestion sobre el tipo de material facilitado, respondieron 38 profesionales
sanitarios, de los cuales 17 respondieron que no dan ningun tipo de material impreso
sobre el sindrome de Down. 14 medicos facilitan guias y folletos de las asociaciones y
en cinco casos los médicos ofrecen links, webs y bibliografia. En un caso el médico dice

proporcionar: “el oficial de la Comunidad de Madrid. Es muy escaso y poco
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aclaratorio”. Cuatro medicos proporcionan material de elaboracion propia y dos dicen

dar “poco y malo”.

Tabla 26. Categorias que recogen las respuestas de los 38 profesionales que respondieron sobre
el tipo de material impreso que proporcionan sobre el sindrome de Down (pregunta 26)

PROFESIONALES (n=38)

¢Qué tipo de material impreso proporciona sobre el sindrome de

N° de casos *
Down?

Ninguno 17
Poco y malo 2
Links, webs, bibliografia 5
Teléfono asociacion sindrome de Down 1
Guias/Folletos asociaciones 14
De elaboracién propia 4

*El n° de casos no coincide con la “n” porque algunas respuestas contienen mas de una categoria.
Nota. El grado de acuerdo entre los observadores, mas alla del debido al azar es “perfecto” (K = 0,9281)
segun la clasificacion de Landis y Koch (1977).

Por otra parte, 93 médicos describieron el tipo de material impreso que les
gustaria poder proporcionar destacando, en primer lugar, informacién sobre el
sindrome de Down, seguido del contacto con asociaciones, folletos informativos
actualizados, teléfonos de padres/grupos de apoyo, testimonios de familias, fotos nifios
con sindrome de Down y en cuatro casos dijeron “ninguno”. Un médico afirma: “creo
deberia existir una documentacion general para ello y no depender de cada médico” y

13

otro: “informacion general de la enfermedad con complicaciones en edad adulta”.
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Tabla 27. Categorias que recogen las respuestas de los 93 profesionales que respondieron sobre
el tipo de material impreso que les gustaria poder proporcionar sobre el sindrome de Down
después de que se entera de los resultados de las pruebas de riesgo o de la prueba de
confirmacion indican que la paciente espera un hijo con sindrome de Down (pregunta 27)

PROFESIONALES (n=93)

¢ Qué tipo de material impreso le gustaria poder proporcionar, y no lo
hace, después de que se entera de los resultados de las pruebas de
riesgo o de la prueba de confirmacién indican que la paciente espera
un hijo con sindrome de Down?

N° de casos *

Ninguno 4
Informacion sobre el sindrome de Down 40
Fotos nifios con sindrome de Down 1
Testimonios de familias 4
Teléfono de padres/Grupos de apoyo 14
Folletos informativos actualizados 15
Contacto con asociaciones 23
Protocolos 1

*El n® de casos no coincide con la “n” porque algunas respuestas contienen mas de una categoria.
Nota. El grado de acuerdo entre los observadores, mas alla del debido al azar es “perfecto” (K = 0,9395)
segUn la clasificacion de Landis y Koch (1977).

Y para finalizar, se pregunto a los profesionales sanitarios si consideraban que
habia habido cambios en su préactica profesional a partir de la Ley Organica 2/2010, de
3 de marzo, de salud sexual y reproductiva y de la interrupcion voluntaria del embarazo.
El 38% respondieron que no y el 62% (n=40) que si (figura 14).

Figura 14. ;Considera usted que ha habido cambios en su practica profesional a partir de la Ley

Organica 2/2010, de 3 de marzo, de salud sexual y reproductiva y de la interrupcién voluntaria
del embarazo? (pregunta 35)

¢ Considera usted que ha habido cambios en su préctica
profesional a partir de la Ley Organica 2/2010?

m Sl
ENO




Un meédico respondié que no pero: “todas las personas vienen orientadas

inequivocamente hacia la interrupcion del embarazo”.

Los profesionales que consideran que si ha habido cambios en su practica
profesional a partir del 2010 (tabla 28) resaltan como categoria claramente mayoritaria,
la que se refiere a una menor incidencia de nifios con sindrome de Down debido a la
IVE, sequido de la normalizacién de la IVE en caso de sindrome de Down: “muy pocas
personas rechazan hacer las pruebas de cribado. Desean certezas. Como existe el
recurso de abortar en caso de que se produzca un diagnéstico de enfermedad, se
considera lo "normal” hacer uso de ello”; “me imagino que habra habido cambios. Se
practicaran mas abortos, por la condiciones del recién nacido. Para un caso como

sindrome de Down, no pondria limites para realizarlo”.

En dos casos se considera que la ley presiona a los médicos objetores: “tenemos
que solicitar pruebas invasivas de cribado/confirmacion, aun estando en contra del
aborto. La gran mayoria de los médicos involucrados en el proceso de diagnéstico
prenatal estan a favor del aborto. Los médicos contrarios al aborto/anticoncepcion
tienen muy dificil su practica clinica acorde con sus principios morales, sobre todo en
centros publicos. Existe marginacion profesional real para los objetores de conciencia.
Muchos médicos jovenes con fuertes convicciones en contra del aborto/anticoncepcion
rechazan especializarse en ginecologia y obstetricia a causa de las presiones para
prescribir anticonceptivos y participar en abortos durante la Residencia, o en los
centros publicos una vez alcanzada la especializacion. Asi, casi todos los médicos

formados en los Ultimos afios estan de acuerdo con la anticoncepcion y el aborto ™.

Un médico resalta la falta de tiempo de reflexion para las madres: “la ley de
plazos dificulta los tiempos de reflexion de las familias” y otro hace referencia a la
medicina defensiva cuando considera que la ley ha supuesto un cambio:
“fundamentalmente debido a las posibles reclamaciones juridicas en el diagnostico
prenatal no realizado/no confirmado”. En cinco casos, los profesionales dijeron que el

cambio era para mejor.
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Tabla 28. Categorias que recogen las respuestas de los 64 profesionales que consideran que ha
habido cambios en su préactica profesional a partir de la Ley Organica 2/2010, de 3 de marzo, de
salud sexual y reproductiva y de la interrupcién voluntaria del embarazo (pregunta 35)

PROFESIONALES (n=64)

¢Considera usted que ha habido cambios en su practica profesional a o de casos*
partir de la Ley Organica 2/2010, de 3 de marzo

Cambio a mejor 5
Medicina defensiva 1
Menor incidencia sindrome de Down debido a la IVE 15
Normalizacion IVE en caso de sindrome de Down 2
Presion a médicos objetores 2
Paoco tiempo reflexion 1

€699

*El n° de casos no coincide con la “n” porque algunas respuestas contienen mas de una categoria.
Nota. El grado de acuerdo entre los observadores, mas alld del debido al azar es “perfecto” (K = 0,1)
segun la clasificacion de Landis y Koch (1977).

3.2.2. Comparativa de las categorias de respuesta del estudio de las madres con las
del estudio de profesionales sanitarios

Es importante puntualizar que en este apartado la comparacion de los resultados es
meramente cualitativa de manera que lo relevante es destacar las categorias coincidentes
o similares en ambas muestras. Las tablas se han dispuesto de manera que las categorias

similares (no iguales) en ambas muestras, se sitian en la misma linea.

Los principales motivos por los que los profesionales hacen la prueba de
confirmacion (tabla 29) son: a peticion de la madre, por antecedentes personales, por
confirmacion diagnéstica, por la ansiedad de la madre y/o del padre y por protocolo. En
el caso de las madres los principales motivos son: preparacién psicologica de la madre,
por anomalias fetales, por IVE anterior, por opcién de IVE propuesta por el médico,

descartar riesgo materno y por obligacion.

Por otra parte, a la pregunta de cémo podria haber sido mejor todo el proceso de
la prueba (tabla 30), las principales sugerencias de los profesionales y de las madres
coinciden en las siguientes categorias: aportar informacién verbal, escrita y positiva
sobre el sindrome de Down; la necesidad de humanizar el proceso; la formacién de los

profesionales sobre el sindrome; no presionar; facilitar el contacto con otras familias.
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Tabla 29. Comparativa de las categorias de las madres y de los profesionales que recogen los
motivos por los que se hace la prueba de confirmacién ¢Alguna otra razon por la que hace la

prueba? (pregunta 23)

MADRES PROFESIONALES

Afo= 2013 Ao = 2019

n=25 n=73
Motivo prueba de N° de casos* Motivo prueba de NC de casos*
confirmacién confirmacion

Anomalias fetales
incompatibles con la vida 2
Preparacion psicoldgica 6 Ansiedad materna/paterna 8
IVE anterior 1 Antecedentes personales 22
Opcion IVE médico 1 Por protocolo 4
Descartar riesgo materno 1 Confirmacion diagnostica 24
Por obligacion 1 A peticion 25

[T 1}

*El n° de casos no coincide con la “n” porque algunas respuestas contienen mas de una categoria.

Tabla 30. Comparativa de las categorias de las madres y de los profesionales que recogen sus
sugerencias sobre como podia haber sido mejor el proceso de las pruebas de confirmacion.
¢Como podria ser mejor todo el proceso de la prueba? (pregunta 24)

MADRES PROFESIONALES
Afio= 2013 Afio = 2019
n=14 n=53
Sugerencias en pruebas  N°de casos*  Sugerencias en pruebasde  N° de casos*
de confirmacion confirmacion
Humanizar el

Personal médico mas humano 2 proceso/comunicacion/Psicdlogo 11
Formacion profesionales 2 Formacion profesionales 2

sobre el sindrome de Down

Aportar informacién verbal y Informacion completa para
escrita sobre el sindrome de 8 decisiones informadas 20
Down
No presionar para hacerse la 2 Mas tiempo/ Respeto/ No
prueba ni para que se aborte presionar 10
Contacto con familias 1 Cont_act_o con familias y/o 4
asociaciones
Aportar vision positiva del 4 Sensibilizacion social !
sindrome de Down
Ambiente privado 2
Rapidez en dar
diagndstico/Coordinacion 10
Ofrecer test ADN cribado 10

[I3 1)

*El n° de casos no coincide con la “n” porque algunas respuestas contienen mas de una categoria

56



Tabla 31. Comparativa de las categorias de las madres y de los profesionales que respondieron
si el profesional ha hecho algo que moleste a la madre (pregunta 31)

MADRES
Ano= 2013
n=108

PROFESIONALES

Ano = 2019
n=30

Experiencia hacer algo que

Experiencia hacer algo que

moleste a la madre (pre o N° de moleste a la madre (pre o o x
- N° de casos
post) casos post)
Falta de apoyo psicoldgico, trato 10 Dafio emocional/Falta de 5
impersonal, no empatia empatia
Equivocarse y/o ocultamiento de 24 No certeza al 100% 3
diagnéstico prenatal
Falso ne_gativo. falsas 16 No diagnéstico prenatal o tardio 2
expectativas
Informacion
inadecuada/Incompleta 4
Falta de informacion 12
Informar rdpido/falta
tiempo/presidn asistencial 4
Comunicacion diagnostica Centrado solo en aspectos
negativa 3 médicos 1
o Centrado solo en aspectos
Trato frio diagnostico prenatal/ positivos 2
mal seguimiento embarazo 6 No Ilamar al nifio por su nombre 2
No informar a ambos 1
Negar 0 no apoyar amniocentesis
u otras pruebas de diagndéstico No realizar pruebas
14 . 2
prenatal complementarias demandadas
Proponer y /o presionar para IVE 25 :]rétentar decidir por ella si IVE 0 2
Presionar para hacer pruebas -
renatales 17 Posmlona’rse personalmente 1
P sobre el sindrome de Down/
animar a continuar el embarazo
Excesivo control: ansiedad 1
Ansiedad ante diagnéstico 3
prenatal positivo
Todo muy negativo !
Hacerle sentir culpable por tener 5

un nifilo con sindrome de Down

Ser neutral/no dar su opinion
(enfado madre)

Insistir en que la decision
sea realmente informada

2

*El n° de casos no coincide con la “n” porque algunas respuestas contienen mas de una categoria
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Con respecto a la pregunta sobre la experiencia de haber hecho algo que moleste
0 enfade a la paciente (tabla 31), las respuestas de los profesionales y de las madres
coinciden en las siguientes categorias: falta de empatia, fallos en el diagnostico prenatal,
falta de informacion; comunicacion negativa: Informar rapido/falta de tiempo/presion

asistencial; proponer, presionar, decidir sobre IVE.

En la pregunta sobre la experiencia de haber hecho algo que ayude mucho a la a
la paciente (tabla 32), las respuestas de los profesionales y de las madres no se pueden
comparar porque las madres distinguen entre pre y post, los profesionales no. Por

consiguiente, solo se exponen las categorias de ambas muestras por separado.

A la pregunta sobre las sugerencias sobre sobre como podria ser mejor el apoyo
prenatal (tabla 33), las respuestas de los profesionales y de las madres coinciden en las
siguientes categorias: destacaron la importancia de proporcionar mas informacién sobre
las pruebas de diagnostico y sobre el sindrome de Down; actitud optimista, de escucha;
facilitar el contacto con asociaciones y familiares; ser imparcial: no opinar; no

presuponer la opcion aborto ni presionar.
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Tabla 32. Categorias de las madres y de los profesionales que respondieron si el profesional ha
hecho algo que ayude mucho a la paciente y la descripcion de la situacion (pregunta 32)

MADRES
Ano= 2013
n=181

PROFESIONALES

Ano = 2019
n=173

Experiencia hacer algo
que ayude mucho ala
madre (pre y post)

N° de casos*

Experiencia hacer algo que
ayude mucho a la madre
(pre o post)

N° de casos*

Prenatal

Todo correcto

Seguimiento embarazo
positivo

Comunicacion diagnostica
positiva

Apoyo psicoldgico
profesionales ante decision
continuar embarazo

Apoyo familiar
Postnatal

Contacto con nifios con
sindrome de Down y sus
familiares

Comunicacion temprana del
diagnostico

Comunicacion a ambos
padres

Comunicacion diagndéstico en
presencia del nifio

Buen trato: amabilidad,
empatia, apoyo, optimismo,
tranquilidad, dar la
enhorabuena

Informacion positiva verbal
y/o escrita sobre el sindrome
de Down

Informacion y/o contacto con
asociaciones de sindrome de
Down, psicéloga, trabajadora
social

Interés salud del nifio y/o
ayuda en la lactancia

18

19

126

29

41

9

Informacidn positiva/optimista
Informacion

equilibrada/clara/sencilla
Contacto otros padres

Contacto asociaciones/CAT

/otros

Apoyo/acompafar

Empatia/escucha/dialogo/respeto

Experiencia personal

Llamar por su nombre

Mail/teléfono médico

57

18

62

55

*El n° de casos no coincide con la “n” porque algunas respuestas contienen mas de una categoria.
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Tabla 33. Comparativa de las categorias de las madres y de los profesionales que respondieron a

como podria haber sido mejor el apoyo prenatal. Sugerencias (pregunta 33)

MADRES
Ano= 2013

n=48

PROFESIONALES
Ano = 2019
n=88

Sugerencias mejor apoyo

prenatal

Mas informacién y facilidad
durante las pruebas de
diagnéstico prenatal

No presuponer opcién aborto
Més informacién sobre el

sindrome de Down (aspectos
positivos y negativos)

Actitud optimista

Contacto con asociaciones

Contacto con otros padres

Ser imparcial ante la opcion
aborto si 0 no

Actitud de escucha

Apoyo psicoldgico; programa
acompariamiento

Delicadeza y claridad en la
comunicacion diagnéstica

N° de
casos*

23

11

Sugerencias mejor apoyo

prenatal

Darles mas informacién antes y
durante las pruebas de diagnéstico

prenatal

No presionar

Més informacién sobre el
sindrome de Down

Actitud optimista/aspectos
positivos

Contacto con asociaciones
/materiales

Contacto con familiares

Apoyar decision/ neutral/ no
opinar

Trato cercano/ambiente tranquilo

Mas tiempo consulta

Formacion profesionales sobre el
sindrome de Down/discapacidad

intelectual
Mas informacién  sobre
sindrome de Down

Mas recursos humanos/sociales
Eliminar mentalidad eugenésica

N° de casos*

11

32

13

10

32

6
1

*El n° de casos no coincide con la “n” porque algunas respuestas contienen mas de una categoria.

El tipo de material impreso recibido o proporcionado por las madres y por los

médicos (tabla 34), coincide en: los folletos de las asociaciones; links, webs,

bibliografia; teléfono de la asociacion sindrome de Down; informacion con una vision

negativa.
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Tabla 34. Comparativa de las categorias de las madres y de los profesionales que respondieron
sobre el tipo de material impreso proporcionado/recibido sobre el sindrome de Down
(pregunta 26)

MADRES PROFESIONALES
Afo= 2013 Ao = 2019
n=19 n=73
Material impreso N° de casos* Material impreso N° de casos*
i Ninguno 17
Ninguno 12 g
Folleto asociacion sindrome 5 Guias/Folletos 14
de Down asociaciones
Links, webs, bibliografia 4 Links, webs, bibliografia 5
Vision negativa sindrome de
Down 1 Poco y malo 2
Teléfono asociacion sindrome ) N
d Teléfono asociacion 1
e Down 1 .
sindrome de Down
Papel para abortar 1

De elaboracién propia 4

[T 1}

*El n° de casos no coincide con la “n” porque algunas respuestas contienen mas de una categoria.

En cuanto al el tipo de material impreso que les gustaria poder proporcionar o
haber recibido (tabla 35) las respuestas de las madres y de los médicos coinciden en un
gran nimero de categorias, como son: contacto con asociaciones; fotos de nifios con
sindrome de Down; testimonio de familias con nifios con sindrome de Down; teléfonos
de otros padres; informacion general sobre el sindrome de Down vy folletos

informativos.
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Tabla 35. Comparativa de las categorias de las madres y de los profesionales que respondieron
sobre el tipo de material impreso que les gustaria poder proporcionar o haber recibido sobre el
sindrome de Down después de que los resultados de las pruebas indican que la paciente espera
un hijo con sindrome de Down (pregunta 27)

MADRES PROFESIONALES
Afio= 2013 Afo = 2019
n=30 n=93
Material impreso N de casos* ~ Material impreso N° de casos*
deseado deseado
Ninguno 8 Ninguno 4
Llstqdo_y teléfonos de 9 Contacto con asociaciones 23
asociaciones
Fotos nifios con sindrome de 2 Fotos nifios con sindrome 1
Down de Down
Testimonio de familias can 3 Testimonios de familias 4
nifios con sindrome de Down
Teléfonos de otros padres 2 g:I:pf)g;g de padres/Grupos 14
Informacion general sobre el 14 Informacion sobre el 40
sindrome de Down sindrome de Down
Folletos informativos 3 gé)tllﬁtl?zsaldnggrmatlvos 15
Vision realista y positiva del 4
sindrome de Down
Protocolos 1

*El n° de casos no coincide con la “n

2
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IV. DISCUSION

En este estudio se recogen las percepciones de los profesionales sanitarios que han
formado parte de la muestra sobre su actuacion durante todo el proceso de
comunicacion del diagnostico prenatal y postnatal de sindrome de Down (pruebas de
cribado y de riesgo, apoyo prenatal y postnatal, material impreso facilitado, etc.)
Ademas, se hace una comparativa con las experiencias de las madres reflejadas en el
estudio previo de madres (Vargas, 2015). Es importante tener en cuenta que ambas
investigaciones, la de madres y la de profesionales sanitarios, son estudios descriptivos
transversales realizados en dos momentos diferentes (afio 2013 y 2019

respectivamente), por lo que la comparativa es meramente cualitativa.

En lo que respecta al estudio de los profesionales sanitarios, se obtuvo una
muestra de analisis final de 713 encuestas con una edad media de 48,4, siendo el 69%
mujeres y el 31% hombres.

El primer objetivo especifico de este estudio queria comprobar el porcentaje de
profesionales sanitarios que habian realizado con anterioridad alguna Interrupcion
Voluntaria del Embarazo y los resultados reflejan que el 16% de la muestra total lo ha
hecho. Ademas, ante un diagnostico prenatal positivo de sindrome de Down, se constata
que los médicos que han realizado alguna IVE tratan de convencer a la paciente para

gue no continte su embarazo en mayor medida que los que no lo han realizado.

Actuacion de los profesionales sanitarios en la comunicacion del diagnostico prenatal y

postnatal de sindrome de Down (informacién cuantitativa)

La informacion sobre las pruebas de riesgo para detectar la presencia del
sindrome de Down es realizada por los obstetras (99%), los ginecologos (91%), los
ecografistas (100 %), los genetistas (69%), los médicos de familia (59%), los radidlogos
(50%) vy los pediatras (26%).

En cuanto al objetivo de conocer la actuacion de los profesionales sanitarios
durante las pruebas de cribado prenatal o de riesgo de sindrome de Down, los
profesionales estan de acuerdo en que informan, responden a las preguntas sobre las
pruebas y sobre lo que es el sindrome de Down sin obtener una puntuacion maxima.
Ademas, no todos los médicos se percatan o se aseguran de si la paciente sabe en qué

consiste el sindrome de Down. Después de recibir los resultados de las pruebas, el
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material proporcionado sobre el sindrome de Down es escaso y en algunos casos los

meédicos recomiendan interrumpir el embarazo.

En lo que respecta al objetivo de conocer la actuacion de los profesionales
sanitarios durante las pruebas de confirmacion de sindrome de Down, los resultados
indican que la informacion la realizan los obstetras (96%), los ginecdlogos (87%), los
ecografistas (100%), los genetistas (83%), los médicos de familia (40%), los radilogos
(50%), los neonatdlogos (37%) y los pediatras (10%).

Antes de la realizacion de las pruebas, el 34% de los médicos estan totalmente de
acuerdo en que recomiendan y en el 10% insisten a la paciente para que se haga la
prueba, ya que consideran que es importante. Esta insistencia en la realizacion de las
pruebas, en ocasiones puede responder a la practica de una medicina defensiva, por
miedo a la responsabilidad legal en caso de no detectar una discapacidad como el

sindrome de Down.

Asi mismo, los médicos explican de forma clara la finalidad de la prueba, los
riesgos y los detalles de la intervencion sin obtener una puntuacién maxima de total
acuerdo. En lo que respecta a la informacion proporcionada por los médicos sobre los
detalles positivos y negativos del sindrome de Down, la puntuacién media es neutra a
pesar de que solo el 24% de los médicos estan totalmente de acuerdo en que la paciente
ya tiene buena idea de lo que es el sindrome de Down. Esta falta de conocimiento de las
madres impide tener una visién realista de lo que conlleva vivir con una persona con

sindrome de Down e impide tomar decisiones realmente informadas.

Ademas, las madres que tienen mas conocimientos sobre el sindrome de Down
antes de la prueba de confirmacion, se sienten mas optimistas después de la
confirmacion del diagndstico, lo que resalta la importancia de proporcionar informacién
equilibrada, completa y realista sobre estos nifios. Estos resultados concuerdan con las
recomendaciones existentes sobre cdmo comunicar la primera noticia en las que se
hace hincapié en la necesidad de que la informacion proporcionada sobre el sindrome de
Down sea precisa, actualizada y equilibrada para que las madres puedan tomar

decisiones realmente libres e informadas (Wilmot et al., 2023).

Por otra parte, el 4% de los médicos estan totalmente de acuerdo en que

recomiendan a la paciente que interrumpa el embarazo después de recibir los resultados
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y el 10% estan en total acuerdo cuando afirman que insisten en que la paciente tome una

decision sobre seguir o interrumpir su embarazo.

El 98% de los profesionales sanitarios dice que comunican los resultados de la
prueba de confirmacion en persona, el 99% en un ambiente privado y el 95% en
presencia de su pareja. Ademas cuando comunican los resultados de la prueba de
confirmacion, el 25% utiliza un lenguaje que transmite lastima como por ejemplo "lo
siento”. Los resultados indican que estos profesionales utilizan ese término con una
connotacion positiva de cercania, pena, empatia y compasion ya que no recalcan en
mayor medida los aspectos negativos de sindrome de Down después de un diagnostico

prenatal positivo.

Sin embargo, la experiencia de las madres y los protocolos de comunicacion de
las noticias recomiendan no utilizar la expresion “lo siento” porque conlleva una
connotacion negativa y se asemeja a “dar el pésame”. Como relatan las madres, decir lo
siento equivale a dar el pésame y el nacimiento o el diagnéstico de un nifio con
sindrome de Down nunca debe ser visto como una defunciéon o una desgracia. Asi

mismo, se recomienda hablar de “la primera noticia” y no de “malas noticias”.

Con respecto al objetivo de conocer la cantidad y el tipo de material impreso
sobre el sindrome de Down que los profesionales sanitarios proporcionan a las madres
durante su embarazo, se constata que, después de un diagnéstico prenatal positivo, los
profesionales proporcionan pocos numeros de teléfono de padres que tienen un hijo con
sindrome de Down y solo 80 médicos proporcionan material impreso. Es importante
destacar que los profesionales que tienen familiares con sindrome de Down 0 con
alguna discapacidad proporcionan mas material informativo sobre el sindrome de Down
y mas numeros de teléfono de padres que tienen a un hijo con sindrome de Down en

comparacion con los profesionales que no tienen un familiar con discapacidad.

De ahi la importancia de que todos los profesionales conozcan el sindrome que
estan diagnosticando para que la informacién que acompafie a la comunicacién no esté
sesgada y reducida al modelo médico en el que se resalte una lista interminable de
posibles patologias. Un ejemplo de estar centrado Unicamente en el modelo médico es el
caso de un profesional sanitario que comentd que el tipo de material impreso que le
gustaria proporcionar seria: “informacion general de la enfermedad con complicaciones

en edad adulta”. Desde la perspectiva de las familias y de los protocolos existentes
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sobre como comunicar la noticia, esta propuesta de informar sobre las posibles
complicaciones médicas en la edad adulta, se considera desafortunada por contener una

informacion excesiva y se podria calificar de “encarnizamiento informativo” (Barbero,

2006).

Por consiguiente, el conocimiento de la realidad de las personas con sindrome de
Down y de sus familias requiere un enfoque desde el modelo biopsicosocial centrado no
solo en las limitaciones sino también en las fortalezas y en las potencialidades de las
personas con sindrome de Down. En muchas ocasiones la falta de conocimiento de la
discapacidad conduce a un “mayor miedo a lo desconocido” y a una Vision mas
patoldgica de la misma. Po tanto, la discapacidad de un hijo no provoca necesariamente
un impacto negativo en la familia ya que son muchos factores los que entran en juego a
la hora de afrontar la situacion (Gonzalez-Noriega y Vargas-Aldecoa, 2024). De hecho,
ese nuevo enfoque biopsicosocial ha desterrado el paradigma tradicional de las familias
patoldgicas, en las que solo se hablaba del impacto negativo de la discapacidad, y ha
presentado el paradigma de las familias resilientes que son capaces de afrontar la

discapacidad y salir fortalecidos y enriquecidos personal y familiarmente.

Asi mismo, los médicos que facilitan material impreso consideran que no tiene
informacion actualizada sobre el sindrome de Down y en cierta medida es fécil de
entender. Ademas el material proporcionado les gusta moderadamente y respecto a Si
muestra una impresién imparcial, la puntuacion es neutra. Ademas, el 8,5% de los
médicos estan totalmente de acuerdo en que el material impreso que proporcionan
anima a sus pacientes a continuar el embarazo y el 2,5% estad de acuerdo en que el

material anima a interrumpir el embarazo.

Esta falta de calidad de la informacion contenida en los materiales impresos
resulta preocupante ya que no ayuda a la toma decisiones de las madres. Y la escasez de
nameros de teléfono de contacto con padres que tienen un hijo con sindrome de Down

(8%) dificulta el conocimiento de la realidad de estas personas y de sus familias.

En cuanto al objetivo que planteaba comprobar el apoyo médico prenatal
facilitado por los profesionales sanitarios una vez que las madres deciden seguir
adelante con el embarazo, el 66% de los médicos estan totalmente de acuerdo en que
apoyan la decision de la paciente de continuar el embarazo, el 1,7% estan en completo

desacuerdo y solo el 18% afirma que ofrece un apoyo prenatal excepcional. Ademas, un
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médico esta totalmente de acuerdo en que trata de convencer a la paciente de que no
continde el embarazo y el 18% de los profesionales dan una puntuacion neutra a este
item. Y estos médicos que tratan de convencer en mayor medida a la paciente de que no
continte con el embarazo recalcan los aspectos negativos del sindrome de Down,
recomiendan interrumpir el embarazo, proporcionan material que anima a interrumpir el
embarazo y no le dan apoyo prenatal adecuado. Estos resultados muestran una falta de
apoyo prenatal excepcional a las madres después del diagnéstico de sindrome de Down

ya que las puntuaciones deberian ser maximas en el total de los casos.

Respecto al contacto con otras familias y el material proporcionado, los médicos
indican que facilitan un escaso nimero de contactos de padres que tienen un hijo con
sindrome de Down y escaso material impreso adicional que fuera mas positivo que el
recibido con anterioridad. Esta escasez de recursos proporcionados a las madres y/o
padres no les ayuda a conocer la realidad de estas personas y generalmente conlleva

acudir a otras fuentes menos seguras, con el riesgo que esto conlleva.

Otro objetivo especifico planteaba comprobar el apoyo médico postnatal
facilitado por los profesionales sanitarios a las madres cuando nace el nifio con
sindrome de Down. Los resultados muestran que los médicos hablan y recalcan de
forma moderada tanto los aspectos positivos como negativos de los nifios con sindrome

de Down y que existen diferencias segln las especialidades.

Comparando el apoyo médico postnatal ofrecido por los médicos segun las
especialidades, los pediatras hablan y recalcan méas los aspectos positivos de los nifios
que tienen sindrome de Down en comparacion con los obstetras y ginec6logos. Ademas
el material impreso que facilitan los pediatras a sus pacientes recoge una impresion mas
equilibrada y ayuda a entender mejor el sindrome de Down en comparacion con los
ginecdlogos. Por su parte, los médicos de familia dan mas numeros de teléfono de
padres que tienen a un hijo con sindrome de Down y el material impreso proporcionado

recoge una impresion mas equilibrada que el de los ginecélogos.

Los resultados de esta comparativa parecen indicar que, por lo general, los
profesionales que tienen una vision mas positiva del sindrome de Down son aquellos
que tienen un mayor contacto con estas personas, como en este caso son los pediatras y
los médicos de familia. Es importante el testimonio de un médico pediatra que resalto la

importancia de estar presente en el momento de comunicacion del diagndéstico prenatal:
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“creo que los pediatras deberiamos intervenir méas en facilitar la informacion y apoyo

prenatal, pues nuestra actitud y conocimiento actualizado suele ser mas positiva”.

Comparativa del estudio de profesionales sanitarios con el estudio de madres

(informacidn cuantitativa)

En este apartado se queria dar respuesta al objetivo especifico planteado sobre la
comparacion de las percepciones de las madres con las de los profesionales sanitarios
(items cuantitativos) en todo lo referente a la manera de comunicar el diagnostico

prenatal y postnatal de sindrome de Down y los resultados son los siguientes:

Durante las pruebas de riesgo, la media de puntuaciones del estudio de los
profesionales sanitarios supera a la media del estudio de madres en las cuestiones
referidas a las pruebas en si (finalidad, explicacion de en qué consisten y respuesta a las
dudas), en la informacion sobre el sindrome de Down (material y explicacion ofrecida)
y en el conocimiento que las madres tienen sobre ello. Con respecto a los items que
hacen referencia al sentimiento de miedo y ansiedad sentidas por las madres, las
puntuaciones del estudio de profesionales duplican a las de las madres. En cuanto a la
recomendacion de interrumpir el embarazo, la puntuacion media de las madres supera

ligeramente a la de los profesionales.

Durante las pruebas de confirmacion, la media de puntuaciones del estudio de
los profesionales sanitarios es similar a la media del estudio de madres en las cuestiones
referidas a la explicacion de las pruebas en si y ligeramente superior en cuanto a la
informacién sobre el sindrome de Down y en el conocimiento que las madres tienen
sobre ello. Los profesionales puntian también mas alto en la ansiedad mostrada por las
madres ante los resultados. En cuanto a la recomendacion de interrumpir el embarazo, la

puntuacion media de las madres supera ligeramente a la de los profesionales.

Después de un diagnostico prenatal positivo, la media de puntuaciones del
estudio de los profesionales sanitarios supera a la media del estudio de madres en las
cuestiones referidas a responder satisfactoriamente a las preguntas de la madre; dar
suficiente material impreso con informacion al dia sobre el sindrome de Down y
suficientes numeros de teléfono de padres con hijos con sindrome de Down asi como

recalcar los aspectos positivos del sindrome de Down.
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En lo que se refiere al material impreso proporcionado sobre el sindrome de
Down es importante resaltar que en la muestra de madres solo 19 contestaron haber
recibido material impreso del profesional sanitario. En lineas generales, la media de
puntuaciones del estudio de los profesionales sanitarios supera a la media del estudio de
madres en lo referente a la informacion actualizada, imparcial, facil de comprender y de
entender; gustar a las madres; destacar los aspectos positivos del sindrome de Down.
Los profesionales también puntian mas alto en la afirmacion: “el material impreso

anima a mis pacientes a interrumpir el embarazo”.

La puntuacion media de los profesionales sanitarios en cuanto al apoyo que
prestan a las madres después de que esta decide continuar con el embarazo, apoyo
médico prenatal, es superior a la media de las madres en los items referidos a: apoyar
la decisién de la madre de continuar el embarazo; proporcionar suficientes materiales
impresos y mas positivo del que ha recibido antes; proporcionar suficientes nombres de
padres con hijos que tienen sindrome de Down y no dar ejemplos y sugerencias sobre la
mejor forma de criar a un hijo con sindrome de Down. Por su parte, las madres punttan
mas alto en el item referido a la falta de apoyo prenatal adecuado y en la afirmacion de

que el médico trata de convencer a la madre de que no continte con el embarazo.

La puntuacion media de los profesionales sanitarios en cuanto al apoyo que
prestan a las madres en el momento del nacimiento, apoyo médico postnatal, es
superior a la media de las madres en los items referidos a: la informacion que se da
sobre el sindrome de Down; al material impreso proporcionado; a ofrecer suficientes
nameros de teléfono de padres que tienen a un hijo con sindrome de Down. Por su
parte, las madres punttan mas alto en el item referido a no saber nada de esta patologia
genética. Esto es muy importante tener en cuenta ya que los resultados de las madres
mostraron una tendencia a que las que tenian mayores conocimientos sobre el sindrome
de Down, se sentian méas optimistas después del diagnéstico. En efecto, el conocimiento
y la cercania con personas con sindrome de Down modifica la actitud negativa inicial

que generalmente se tiende a tener sobre las personas con estas caracteristicas.
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Actuacion de los profesionales sanitarios en la comunicacion del diagnostico prenatal y
postnatal de sindrome de Down: Actuacion, sugerencias y preocupaciones (informacion

cualitativa)

El nimero de respuestas de los profesionales sanitarios a las preguntas abiertas
del cuestionario no es muy elevado y varia de unas preguntas a otras. No obstante, las
respuestas aportan datos cualitativos muy relevantes ya que recogen los relatos de los
profesionales en cuanto a su actuacion, asi como aportan sus sugerencias y Sus

preocupaciones.

En lo que respecta a la actuacion de los profesionales, a la pregunta sobre la
consideracion de haber hecho algo que moleste o enfade a la paciente, respondieron 88
profesionales, de los cuales el 66% respondieron que no y el 34% que si. En caso
afirmativo, los médicos relatan aspectos relevantes como: la falta de tiempo para
informar por la presion asistencial; intentar decidir por ella si IVE o no; dafio emocional
y falta de empatia; enfado de la paciente por centrarse solo en los aspectos positivos;
haber proporcionado informacion inadecuada e incompleta; insistir en que la decision
sea realmente informada: “quieren acabar cuanto antes. Existen mas estereotipos
sociales de los que queremos reconocer y es dificil a veces desmontarlos ”; no llamar al

nifio por su nombre.

A la pregunta sobre la consideracion de haber hecho algo que ayude mucho a la
paciente, respondieron 187 profesionales, de los cuales el 7% respondieron que no y el
93% que si. Es importante resaltar que en algun caso el profesional ha dicho que no
hace algo que ayude mucho porque considera que la paciente no suele pedir o aceptar
ayuda para seguir adelante con su embarazo y suelen “desaparecer de la consulta”. En
caso afirmativo, los médicos relatan aspectos como: dar apoyo y acompafiar; dar una
informacién equilibrada, clara y sencilla; mostrar empatia, escucha, didlogo y respeto;
poner en contacto con las asociaciones y con otros padres; dar una informacion positiva
y optimista; contar la experiencia personal; llamar al nifio por su nombre y facilitar el

mail o teléfono del médico.

Y para finalizar, se preguntd a los profesionales sanitarios si consideraban que
habia habido cambios en su practica profesional a partir de la Ley Orgéanica 2/2010, de
3 de marzo, de salud sexual y reproductiva y de la interrupcion voluntaria del embarazo.

De los 64 profesionales que respondieron a esta cuestion, el 38% dijo que no y el 62%
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que si (n=40). Un médico respondié que no porque: “todas las personas vienen
orientadas inequivocamente hacia la interrupcion del embarazo”. Los profesionales
que consideran que si ha habido cambios en su préactica profesional a partir del 2010
resaltan como categoria claramente mayoritaria, la que se refiere a una menor incidencia
de nifios con sindrome de Down debido a la IVE: “todos piden abortar. No me he
encontrado con ningdn casa que no lo hiciera”, seguido de la normalizacion de la IVE
en caso de sindrome de Down. Un médico resalta la falta de tiempo de reflexion para las
madres. En dos casos se considera que la ley presiona a los médicos objetores. En cinco

casos, los profesionales dijeron que el cambio era para mejor.

En cuanto a las sugerencias aportadas por los profesionales, sobre como se
podria mejorar el proceso de las pruebas de confirmacion (n=53), resaltan la necesidad
de que la informacion dada a la madre sea completa para que sus decisiones sean
realmente informadas asi como la necesidad de humanizar el proceso de la
comunicacion y con la presencia de un psicélogo. Asi mismo los médicos aluden a la
rapidez en el diagndstico, a ofrecer el test de ADN en el cribado y a la necesidad de
dedicar mas tiempo, respeto y no presionar. En menor medida se habla del ambiente
privado, del contacto con las familias y con las asociaciones. También se sugiere la
necesidad de formacion de los profesionales y, por ultimo, la importancia de la

sensibilizacién social.

Cuando los profesionales hicieron sugerencias sobre como podria ser mejor el
apoyo prenatal, destacaron: la importancia de proporcionar mas informacion sobre las
pruebas antes y durante las pruebas de diagndstico; la necesidad de tener mas tiempo de
consulta para que el trato sea cercano y el ambiente tranquilo; el acompafnamiento, el
cuidado, la actitud optimista resaltando los aspectos positivos; la necesidad de
formacion sobre el sindrome de Down y/o la discapacidad intelectual; la importancia de
apoyar la decisién, ser neutral y no opinar; no presionar; la presencia de psicologos

especialistas en medicina perinatal.

En cuanto a las sugerencias sobre el tipo de material impreso que les gustaria
poder proporcionar, destacan: informacién sobre el sindrome de Down, el contacto con
asociaciones, folletos informativos actualizados, teléfonos de padres y/o grupos de

apoyo, testimonios de familias, fotos de nifios con sindrome de Down.
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Cuando los profesionales relatan su preocupacion en cuanto al cuidado
prenatal, 46 profesionales sanitarios describieron aspectos negativos que consideraron
importantes, entre los que destaca la mentalidad eugenésica en el sentido de considerar
un éxito la IVE tras un diagnostico prenatal de un defecto congénito: “la sociedad ha
demonizado a un feto con sindrome de Down y no se ve bien que nazca, todo el sistema
de diagndstico prenatal estd basado en diagnosticar y eliminar al feto”. Ademas estos
médicos consideran que, en general, la informacion proporcionada a la paciente es
parcial, sesgada y esta centrada en la patologia. Entre otros aspectos que les preocupa
destacan: la escasa explicacion de la finalidad de las pruebas diagndsticas; el miedo de
las madres a la presion social y/o familiar; la presion de la pareja tanto en caso de optar
por la IVE como por la no IVE y la falta de apoyo psicol6gico en ambos casos. Ademas
algunos médicos consideran que ante un diagndstico prenatal positivo, la mayoria
solicita IVE.

Esta solicitud masiva de la IVE tras un diagndstico prenatal de sindrome de Down
responde en gran medida a la mentalidad eugenésica que esta calando en la sociedad
actual que justifica la eliminacion de estos nifios apelando a conceptos errobneos como
son: el “derecho al nifio sano”, las “vidas equivocadas”, la “falsa paternidad
responsable” y la “falsa compasion”. Pero como dice Andorno (2012): “Hay que
distinguir entre enfermedad y enfermo. Es a la primera a la que se debe suprimir, no al

segundo” (p.102).

Desde esta cultura del descarte, la vida humana no es respetada
incondicionalmente, sino en la medida en que posea una cierta “calidad”, equiparando el
concepto de dignidad con el de calidad de vida. Pero la dignidad de la persona humana
no es algo que sea derivado de la mejor o peor situacion en que se encuentre o de reunir
en si un conjunto mayor o menor de cualidades excelentes. Por tanto, desde la

perspectiva de la dignidad personal, ningin hombre es mas que otro.

En definitiva, la defensa de la vida de las personas con sindrome de Down es una
tarea conjunta de toda la poblacion, pues como afirma Toulat (1991): “la calidad
humana de un pais, la hondura de un pueblo se mide y se prueba por el cuidado y el

esmero que pone en sus ciudadanos mas débiles y fragiles”.
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Comparativa del estudio de profesionales sanitarios con el estudio de madres

(informacién cualitativa)

El tipo de material impreso recibido o proporcionado por las madres y por los
médicos coincide en las categorias referidas a los folletos de las asociaciones; los links,
webs, bibliografia; el teléfono de la asociacion de sindrome de Down e informacion con
una vision negativa sobre el sindrome de Down. Ademas, cuatro medicos proporcionan
material de elaboracion propia.

En cuanto al tipo de material impreso que les gustaria poder proporcionar o les
gustaria haber recibido, las respuestas de las madres y de los médicos coinciden en un
gran numero de categorias, como son: un mayor contacto con las asociaciones; fotos de
nifios con sindrome de Down; el testimonio de familias con nifios con sindrome de
Down; teléfonos de otros padres; informacion general sobre el sindrome de Down y
folletos informativos. En definitiva, tanto los médicos como las madres consideran que
el material impreso proporcionado es escaso y les gustaria poder recibir y/o
proporcionar material de mayor calidad.

Con respecto a la pregunta sobre la experiencia de haber hecho algo que moleste
o enfade a la paciente, las respuestas de las madres son mas numerosas que las de los
profesionales y coinciden en categorias similares como son: la falta de empatia, fallos
en el diagndstico prenatal, informacion incompleta; Informar rapido por falta de tiempo
y por presion asistencial; proponer, presionar, decidir por la madre sobre la opcién de la
IVE.

A la pregunta sobre las sugerencias sobre sobre como podria ser mejor el apoyo
prenatal, las respuestas de los profesionales y de las madres coinciden en las siguientes
categorias: destacaron la importancia de proporcionar mas informacién sobre las
pruebas de diagndstico y sobre el sindrome de Down; actitud optimista (que destaque
los aspectos positivos) y de escucha; facilitar el contacto con asociaciones y familiares;
ser imparcial: no opinar; no presuponer la opcion aborto ni presionar.

En cuanto a las sugerencias aportadas por los profesionales y por las madres
sobre cdmo podria haber sido mejor el proceso de la prueba de confirmacion, ambos
coinciden en la importancia de aportar informacion verbal, escrita y positiva sobre el
sindrome de Down para lo que es necesario formar a los profesionales sobre este

sindrome. Ademas resaltan la necesidad de humanizar el proceso de manera que no se
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presione y al mismo tiempo que se facilite el contacto con otras familias.

Esta imperiosa necesidad de humanizar el proceso de comunicacion del
diagnostico de los nifios con sindrome de Down queda muy bien plasmada en las
palabras del profesor Lejeune (2009): “si por medio de la técnica pudiera observar los
cromosomas de ese nifio y viese alguna anomalia, que tiene trisomia veintiuno, por
ejemplo, yo diria que eso es una enfermedad. Pero, al observar los otros cuarenta y seis

cromosomas normales, veria la humanidad de ese nifio”.

Entre las limitaciones del estudio, habria que sefialar que inicialmente se plante6
la triangulacion de resultados entre los estudios de madres y de los profesionales
sanitarios. Sin embargo, no se ha podido llevar a cabo debido a que los estudios se
realizaron en afios distintos y con variables diferentes, lo que impide una comparacion

directa basada en andlisis estadisticos.

Por consiguiente, futuros estudios podrian beneficiarse de un disefio que permita
la triangulacion de datos en un mismo periodo de tiempo, emparejando muestras de

madres y profesionales sanitarios para obtener una comparacion mas robusta.

Otra linea de investigacion interesante seria la de ampliar el estudio de
profesionales sanitarios con entrevistas semiestructuradas que aportaran informacion
cualitativa complementaria pues como se ha visto en este estudio, los datos cualitativos
(preguntas abiertas) enriquecen a los cuantitativos y aportan una mayor comprension del

tema.

Asi mismo, otra posible linea seria estudiar la perspectiva de las matronas ya que

forman parte de la atencién sanitaria a la mujer embarazada.

Otro aspecto importante que también necesita ser estudiado es la exploracion
sistematica de los planes de estudio de las profesiones sanitarias (médicos y enfermeras
fundamentalmente) en las distintas universidades de todo el territorio espafiol para
comprobar si realmente se da una carencia de formacion en el tema de las habilidades

de comunicacion de la “Primera Noticia”.

En cuanto al estudio de madres, seria interesante estudiar la perspectiva de las
madres que han interrumpido su embarazo después de un diagndstico prenatal positivo
de sindrome de Down y recabar informacién sobre la comunicacion de la noticia, los
factores que entraron en juego en la toma de decisiones, etc. Esto se podria realizar
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utilizando la misma encuesta administrada a las madres del estudio del 2013 y ademas
se podria complementar con entrevistas semiestructuradas que aportaran informacion

cualitativa complementaria.

En definitiva, el estudio del tema de la comunicacion del diagnéstico de
sindrome de Down es realmente prioritario para que, tanto los padres como los
profesionales, estén preparados para dar y para recibir respectivamente una noticia tan

determinante como es la llegada de un nifio con discapacidad.
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V. CONCLUSIONES

Una vez desarrollado este proyecto de investigacion cuyo principal objetivo era
conocer la percepcion de los profesionales sanitarios sobre la manera en que comunican

el diagnostico de sindrome de Down, se ha llegado a las siguientes conclusiones:

Se ha producido un descenso significativo de nacimientos de nifios con sindrome
de Down como resultado del aborto eugenésico promovido por la generalizacion de las
pruebas de cribado y de diagnostico prenatal y amparado en la Ley Organica 2/2010, de
3 de marzo, de salud sexual y reproductiva y de la interrupcién voluntaria del embarazo,
contraria a la Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad (ONU,
2006).

Después de un diagnéstico prenatal positivo, hay muchos factores que entran en
juego a la hora de decidir si seguir o interrumpir el embarazo, como son la religion, las
creencias, la opinién de su pareja, la presion social y la manera en la que se recibe la
noticia, entre otros. Y esa presion social, consecuencia de la aceptacion social del
aborto en caso de diagndstico de sindrome de Down, conlleva en muchos casos que las
madres contemplen como Unica opcion la IVE, como asi manifiestan algunos
profesionales sanitarios. Por contra, los factores que mas influyen en las madres a la
hora de decidir continuar con su embarazo (segun los profesionales sanitarios de este
estudio) son: la opinion de su marido/pareja, su conciencia y su religién, tener un
pariente 0 conocer a una persona con sindrome de Down y conversar con una madre con

un hijo con estas caracteristicas.

Por otra parte, la manera en la que la madre recibe el diagnéstico también influye
en su toma de decisiones. En este sentido algunos profesionales sanitarios de este
estudio recomiendan y tratan de convencer a la paciente que interrumpa el embarazo.
Por contra, otros profesionales afirman no estar a favor de esa mentalidad eugenésica y
apoyan la decision materna de continuar con el embarazo. Y estos Gltimos muestran su
preocupacion porque, en ocasiones, son las madres las que rechazan el apoyo al tener

clara su decision de abortar.

Con respecto a todo el proceso de comunicacion del diagnéstico de sindrome de
Down, los resultados de este estudio reflejan que la actuacion de los profesionales

sanitarios puede mejorar en muchos aspectos. Entre ellos podemos destacar la necesidad
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de proporcionar mas informacién sobre las pruebas de riesgo y de confirmacion asi
como una informacién més precisa, actualizada y equilibrada sobre las personas con
sindrome de Down para que las decisiones de las madres sean realmente libres e
informadas. Asi mismo, el material impreso facilitado a la paciente es escaso, poco
actualizado y no recoge la realidad de las personas con sindrome de Down. Ademas, los
profesionales proporcionan pocos nimeros de teléfono de padres que tienen un hijo con
estas caracteristicas excepto aquellos que tienen algun familiar con discapacidad.
Algunos médicos expresan su deseo de disponer de materiales adecuados sobre el

sindrome de Down y de contactos con las asociaciones y con otras familias.

Una vez que la madre decide continuar con el embarazo, los resultados muestran
que el apoyo prenatal prestado por los profesionales no es excepcional en lo que se
refiere a la calidad, ya que solo el 65% esta totalmente de acuerdo en que apoya la
decision de la paciente. Asi mismo, algunos profesionales consideran que la falta de

tiempo en las consulta dificulta la tarea de apoyo y de acompafiamiento adecuado.

Por otra parte, el apoyo médico postnatal ofrecido por los pediatras y los médicos
de familia de este estudio resalta por dar informacion mas equilibrada sobre el sindrome
de Down vy facilitar un mayor nimero de teléfonos de contacto con otros padres en
comparacion con los obstetras y ginecélogos, posiblemente por la mayor cercania y
conocimiento de la discapacidad. De ahi la necesidad de que exista una buena
coordinacion ente los distintos profesionales para que el apoyo recibido por las madres

durante todo el proceso, prenatal y postnatal, sea adecuado.

Los resultados muestran que un mayor conocimiento del sindrome de Down
promueve una vision mas optimista de esta condicion, tanto en los padres como en los
profesionales, lo que conlleva una actitud positiva hacia la discapacidad y una mejora en
la calidad de la comunicacion del diagnéstico asi como en la aceptacion del hijo con
sindrome de Down. Por tanto, serd preciso incrementar la formacion de los
profesionales sanitarios en la que se profundice no solo en los aspectos médicos y en su
prondstico, sino también en la calidad de vida y en la realidad de las personas con
sindrome de Down en todos sus contextos: familiar, social, laboral y educativo. Esto

puede ser un factor importante en la toma de decisiones de las madres.

Con respecto a la comparativa entre los resultados del estudio de madres y el de

profesionales sanitarios, es importante destacar que se trata de una comparacion
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cualitativa, ya que no se ha podido realizar una triangulacion estadistica. Esto se debe a
que los estudios fueron descriptivos transversales aplicados en dos momentos distintos
(2013 y 2019), con muestras independientes y sin un emparejamiento directo entre las

respuestas de madres y médicos.

Teniendo esto en cuenta, en términos generales, los profesionales sanitarios
tienden a puntuar més alto en la mayoria de los items relacionados con el proceso de
comunicacion del diagnostico (pruebas de riesgo y de confirmacion) y el apoyo médico
prenatal y postnatal. Sin embargo, esta diferencia puede estar influenciada por un sesgo
de autopercepcion, ya que los médicos pueden evaluar su desempefio de manera mas

positiva que lo percibido por las madres.

Por otro lado, las madres reportan puntuaciones mas altas en la recomendacion de
interrumpir el embarazo, lo que sugiere una discrepancia entre la percepcién materna y
la respuesta de los profesionales sanitarios. Ademas, las madres puntdan
significativamente mas alto en los items relacionados con la falta de apoyo prenatal
adecuado y en la percepcion de que el médico trata de convencerlas de no continuar con
el embarazo. Estos hallazgos resaltan la necesidad de mejorar la comunicacion entre
profesionales sanitarios y madres, asegurando que la informacion brindada sea

respetuosa con la autonomia de las pacientes.

En definitiva, resulta primordial promover actuaciones de sensibilizacion social
donde se valore y defienda la vida de las personas con sindrome de Down en todas las
etapas de la vida, desde la concepcion hasta su muerte natural. Resulta contradictoria la
existencia, por una parte, de leyes eugenésicas que promueven la eliminacion de los
nifios con sindrome de Down en la fase prenatal y por otra, de leyes inclusivas que

promulgan el derecho a la integracion social y escolar de estas personas.

De los datos anteriores se concluye la necesidad de afianzar la coordinacion entre
las entidades de sindrome de Down y los centros sanitarios para lograr la implantacion
de un protocolo de comunicacion de la noticia en todos los centros tanto pablicos como

privados de Espafa.
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ANEXO 1. Encuesta: ESTUDIO DE LA COMUNICACION DEL
DIAGNOSTICO DE SINDROME DE DOWN DE LOS
PROFESIONALES SANITARIOS

Pag. 1.- DATOS PERSONALES Y PROFESIONALES

Preg.1.- EDAD
(* Esta pregunta es obligatoria)

Preg.2.- SEXO
(* Esta pregunta es obligatoria)
(* Marque una sola opcioén)

Ov
O™

Preg.3.- ESPECIALIDAD

(* Esta pregunta es obligatoria)
(* Marque una sola opcion)

] OBSTETRA

[0 GINECOLOGO

[0 ECOGRAFISTA GINECOLOGICO
[0 GENETISTA

] PEDIATRA

[0 NEONATOLOGO

[J CARDIOLOGO INFANTIL

[0 MEDICO DE FAMILIA

0 RADIOLOGO

Preg.4.- PUESTO DE TRABAJO

(* Esta pregunta es obligatoria)
(* Marque una sola opcion)

[J FACULTATIVO
1 MIR
[ oTROS

Preg.5.- COMUNIDAD AUTONOMA DEL TRABAJO
(* Esta pregunta es obligatoria)

Preg.6.- éTiene un hijo o familiar con sindrome de Down o con alguna
discapacidad?

(* Esta pregunta es obligatoria)

(* Marque una sola opcién)

[ sI
I nNo

Preg.7.- En caso de ser profesional de la ginecologia, ¢Ha realizado alguna
IVE?
(* Marque una sola opcion)

O s1
I nNo

Preg.8.- CONSIENTO EN DAR LA INFORMACION QUE SE ME SOLICITA

(* Esta pregunta es obligatoria)

d
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Pag. 2.- PRUEBAS DE SCREENING O CRIBADO PRENATAL DE
SINDROME DE DOWN

También conocidas como "pruebas de riesgo". Incluye pruebas de cribado o del célculo de riesgo del
primer y segundo trimestre como: marcadores bioquimicos (prueba doble, prueba triple y cuadruple),
marcadores ecograficos (translucencia o pliegue nucal, etc.), marcadores epidemioldgicos (edad
materna, etc.), y pruebas de ADN.

Preg.9.- é{Informa usted sobre las "pruebas de riesgo"” para detectar la

presencia del sindrome de Down?
(* Esta pregunta es obligatoria)
(* Marque una sola opcion)

[ SI\b (* Continuar en la pag.:3)
[J NO\b (* Continuar en la pag.:4)

Pag. 3.- PRUEBAS DE SCREENING O CRIBADO PRENATAL DE
SINDROME DE DOWN

También conocidas como "pruebas de riesgo". Incluye pruebas de cribado o del célculo de riesgo del
primer y segundo trimestre como: marcadores bioquimicos (prueba doble, prueba triple y cuadruple),
marcadores ecograficos (translucencia o pliegue nucal, etc.), marcadores epidemioldgicos (edad
materna, etc.), y pruebas de ADN.

Preg.10.- ¢éEn qué semana del embarazo recomienda la "prueba de riesgo"?

Preg.11.- Seiiale con un circulo el nimero que refleja su opiniéon sobre las
afirmaciones siguientes, siendo el 7 indicacién de que esta plenamente de
acuerdo, el 1 de que no esta de acuerdo en absoluto, y el 4 indicando
posicion "neutral".

(* Marque una sola opcién por fila)

1. No estoy 2 3 4. Neutral 5 6 7. Estoy de
de acuerdo acuerdo

Explico con O O O O O O O
claridad la

finalidad de

las "pruebas

de riesgo".

Antes de que [ O O O O O O
se realice las

pruebas,

respondo a

todas las

preguntas que

la paciente

tiene sobre las

"pruebas de

riesgo".

Antes de las [ O O O O O O
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"pruebas de
riesgo", me
percato si la
paciente sabe
en qué
consiste el
sindrome de
Down.

Antes de
recibir los
resultados de
las pruebas,
explico en qué
consiste el
sindrome de
Down.

Después de
recibir los
resultados de
las pruebas,
explico en qué
consiste el
sindrome de
Down.

Después de
recibir los
resultados de
las pruebas,
recomiendo a
la paciente
interrumpir el
embarazo.

Después de
recibir los
resultados de
las pruebas,
creo que la
paciente suele
sentir miedo.

Después de
recibir los
resultados de
las pruebas,
creo que la
paciente suele
mostrar
ansiedad.

Después de
recibir los
resultados de
las pruebas,
creo que la
paciente suele

d

d

d

d

d

d
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tener
pensamientos
de suicidio.

Después de | | | | | | |
recibir los

resultados de

las pruebas,

creo que la

paciente se

suele sentir

optimista.

Despuésde [ O O O O O O
recibir los
resultados de
las pruebas,
ofrezco
suficiente
material
educativo
sobre el
sindrome de
Down.

Pag. 4.- PRUEBAS DE CONFIRMACION DE SINDROME DE
DOWN

Incluye la amniocentesis, la biopsia corial y la cordocentesis.

Preg.12.- {Informa usted sobre la prueba de confirmacion para detectar el

sindrome de Down?
(* Esta pregunta es obligatoria)
(* Marque una sola opcion)

[ si\b (* Continuar en la p&g.:5)
[J NO\b (* Continuar en la pag.:10)

Pag. 5.- PRUEBAS DE CONFIRMACION DE SINDROME DE
DOWN

Incluye la amniocentesis, la biopsia corial y la cordocentesis.

Preg.13.- éHasta qué semana del embarazo recomienda la "prueba de
confirmacion"?

Preg.14.- Seiiale con un circulo el nimero que refleja su opiniéon sobre las
afirmaciones siguientes, siendo el 7 indicacion de que esta plenamente de
acuerdo, el 1 de que no esta de acuerdo en absoluto, y el 4 indicando

posicion "neutral".
(* Marque una sola opcion por fila)
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1. No estoy
de acuerdo

Explico O
claramente la
finalidad de la
prueba.

Explico bien los []
detalles

técnicos de la
intervencion.

Explico |
claramente los
riesgos de la
intervencidn.

Considero O
importante que

se haga la

prueba.

Recomiendo a [
la paciente que

se haga la

prueba.

Insisto a la O
paciente para

que se haga la
prueba.

Explico los O
resultados de
forma que los
pueda

entender.

Después de O
recibir los
resultados,
recomiendo a

la paciente que
interrumpa el
embarazo.

Después de O
recibir los
resultados,

creo que la
paciente siente
miedo.

Después de O
recibir los
resultados,

creo que la
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4. Neutral

d

5

7. Estoy de
acuerdo

d



paciente suele
mostrar
ansiedad.

Después de O O O O
recibir los

resultados,creo

que la paciente

suele tener

pensamientos

de suicidio.

Después de O O O O
recibir los

resultados,

creo que la

paciente se

suele sentir

optimista.

Antes de la O O O O
prueba, creo

que la paciente

ya tiene buena

idea de lo que

es el sindrome

de Down.

Después de O O O O
recibir los

resultados, doy

detalles sobre

los aspectos

positivos de los

nifios con

sindrome de

Down.

Después de O O O O
recibir los

resultados, doy

detalles sobre

los aspectos

negativos de

los niflos con

sindrome de

Down.

Pag. 6.- PRUEBAS DE CONFIRMACION DE SINDROME DE

DOWN

Incluye la amniocentesis, la biopsia corial y la cordocentesis.

Preg.15.- Seiiale con un circulo el nimero que refleja su opinion sobre las
afirmaciones siguientes, siendo el 7 indicacion de que esta plenamente de
acuerdo, el 1 de que no esta de acuerdo en absoluto, y el 4 indicando

posicion "neutral".
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(* Marque una sola opcién por fila)

1. No estoy 2.
de acuerdo

Después de O O
recibir los

resultados, doy

mi opinién sobre

lo que yo haria en

su situacion.

Creo que la O O
paciente se alegra

de que le dé mi

opinidn sobre lo

que yo haria en

su situacion.

Después de O O
recibir los

resultados,

respondo

satisfactoriamente

a todas las

preguntas de la

paciente.

Después de O O
recibir los

resultados, le doy

suficientes

nameros de

teléfono de

padres que tienen

un hijo con

sindrome de

Down.

Después de O O
recibir los

resultados, le doy

suficiente

material impreso

con informacion al

dia sobre el

sindrome de

Down.

Le recalco los | |
aspectos

negativos del

sindrome de

Down.

Le recalco los O O
aspectos positivos
del sindrome de

4. Neutral

d

94

7. Estoy de
acuerdo

d



Down.

Me conmuevo con [] O O O O O O
la situacion de la

paciente.

Después de O O O O O O O
recibir los

resultados de la
prueba, insisto en
que tome una
decision sobre
seguir o
interrumpir su
embarazo.

Preg.16.- Comunico los resultados de la prueba en persona.
(* Marque una sola opcién)

O sf
I nNo

Preg.17.- Si la paciente esta casada o con pareja en ese momento, éles da

los resultados en presencia de ambos?
(* Marque una sola opcién)

O sf
I nNo

Preg.18.- Comunico los resultados de la prueba en un ambiente privado.
(* Marque una sola opcién)

O sf
I nNo

Preg.19.- Cuando comunica los resultados de la prueba, éutiliza un

lenguaje que transmite lastima como por ejemplo "lo siento"?
(* Marque una sola opcién)

O st
I nNo

Preg.20.- Realizo la prueba de confirmacion debido a los resultados del

analisis de las "pruebas de riesgo".
(* Marque una sola opcion)

O si
I No

Preg.21.- Realizo una prueba de confirmacién debido a los resultados de la

ecografia.
(* Marque una sola opcion)

O st
I nNo

Preg.22.- Realizo una prueba de confirmacion por la edad avanzada de la

madre.
(* Marque una sola opcion)

O st
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1 nNo

Preg.23.- éAlguna otra razdn por la que hace la prueba?

Preg.24.- éCo6mo podria ser mejor todo el proceso de la prueba?

Pag. 7.- MATERIAL IMPRESO SOBRE EL SINDROME DE DOWN

NOTA: Si no proporciona a la madre ningun material impreso sobre el sindrome de Down, vaya
directamente a la pregunta n° 27.

Preg.25.- Seiale con un circulo el nimero que refleja su opinién sobre las
afirmaciones siguientes, siendo el 7 indicacion de que esta plenamente de
acuerdo, el 1 de que no esta de acuerdo en absoluto, y el 4 indicando

posicion neutral.
(* Marque una sola opcidn por fila)

1. No estoy 2. 3. 4. Neutral 5. 6. 7. Estoy de
de acuerdo acuerdo

El material O O O O O O O
impreso que

proporciono

sobre el

sindrome de

Down tiene

informacion

actualizada.

El material O O O O O O O
impreso que
proporciono
muestra una
impresion
imparcial
sobre los
aspectos
positivos y
negativos del
sindrome de
Down.

El material O O O O O O O
impreso que

proporciono

destaca los

aspectos

negativos del

sindrome de

Down.

El material O O O O O O O
impreso que

proporciono

destaca los

aspectos
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positivos del
sindrome de
Down.

El material O O O O O O O
impreso que

proporciono

sirve para

comprender

el sindrome

de Down.

El material O O O O O O O
impreso

anima a mis

pacientes a

continuar el

embarazo.

El material [ O O O O O O
impreso

anima a mis

pacientes a

interrumpir el

embarazo.

Me gustael [ O O O O O O
material

impreso que

proporciono a

las pacientes.

El material O O O O O O O
impreso que

proporciono

es facil de

entender.

Preg.26.- éQué tipo de material impreso proporciona sobre el sindrome de
Down?

Preg.27.- éQué tipo de material impreso le gustaria poder proporcionar, y
no lo hace, después de que se entera de los resultados de las pruebas de
riesgo o de la prueba de confirmacion indican que la paciente espera un
hijo con sindrome de Down?

Pag. 8.- LA DECISION DE CONTINUAR EL EMBARAZO

Sefiale con un circulo el nimero que refleja su opinidn sobre las afirmaciones siguientes, siendo el 7
indicacion de que esta plenamente de acuerdo, el 1 de que no esta de acuerdo en absoluto, y el 4
indicando posicion neutral.

Preg.28.- Considero que las siguientes razones influyen en la decision de la
paciente de continuar el embarazo...
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(* Marque una sola opcién por fila)

La opinién de
su médico.

La opinion de
sus padres.

La opinién de
su
marido/pareja.

Su religién.

Su conciencia.

El material
impreso que le
da su médico o
genetista.

La informacién
verbal que le
da su médico.

La informacion
verbal que le
da su
genetista.

El material
impreso que
encuentran por
Su cuenta.

La opinién de
sus amigos.

Una
conversacion
con otra
madre de un
hijo con
sindrome de
Down.

Conocer a una
persona con
sindrome de
Down.

Haber visto a
niflos con
sindrome de

1. No estoy 2.
de acuerdo

d

d

d

d

d

d

d

d

d

d

4. Neutral
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Down en la
television, en
una pelicula o
en los medios
de
comunicacion.

Es el Unico hijo [J O O O O O O
queva a
tener.

No se le O O O O O O O
permite
abortar.

Imégenesy [ O O O O O O
relatos sobre

otras personas

con sindrome

de Down en

material

impreso.

Los aspectos [ O O O O O O
positivos sobre

el sindrome de

Down

recalcados por

su médico.

Tener un O O O O O O O
pariente con

sindrome de

Down.

La opinién de [ O O O O O O

Su genetista.

Otras razones. [ O O O O O O

Pag. 9.- APOYO MEDICO PRENATAL

Sefiale con un circulo el numero que refleja su opinidn sobre las afirmaciones siguientes, siendo el 7
indicacidn de que esta plenamente de acuerdo, el 1 de que no esta de acuerdo en absoluto, y el 4
indicando posicion neutral.

Preg.29.- Las siguientes afirmaciones aluden al apoyo que Ud ofrece en el
periodo comprendido entre el diagndstico de sindrome de Down y el

nacimiento del nifo-a.
(* Marque una sola opcion por fila)

1. No estoy 2. 3. 4. Neutral 5. 6. 7. Estoy de
de acuerdo acuerdo
Apoyo la O O O O O O O
decision de la
paciente de
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continuar el
embarazo.

Una vez que [ O O O
la paciente
decide
continuar el
embarazo, le
proporciono
suficientes
materiales
impresos
adicionales
sobre el
sindrome de
Down.

Una vez que [ O O O
la paciente
decide
continuar el
embarazo, le
proporciono
material
impreso
adicional que
es mas
positivo del
que ha
recibido
antes.

Trato de | | | |
convencer a
la paciente de
que no
continde con
el embarazo.

Unavez que [ O O O
la paciente
decide
continuar el
embarazo, le
proporciono
suficientes
nombres de
padres con
hijos que
tienen
sindrome de
Down.

El apoyo O O O O
prenatal que
ofrezco
después de
tomar la
decision de
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continuar el
embarazo es
excepcional.

Después de [
que la

paciente

decide

continuar el
embarazo, no

le doy apoyo
prenatal
adecuado.

Después de [
que la
paciente
decide
continuar el
embarazo le
doy ejemplos
y sugerencias
sobre la
mejor forma
de criar a un
hijo con
sindrome de
Down.

Pag. 10.- APOYO MEDICO POSTNATAL

Sefiale con un circulo el nimero que refleja su opinidn sobre las afirmaciones siguientes, siendo el 7
indicacion de que esta plenamente de acuerdo, el 1 de que no esta de acuerdo en absoluto, y el 4

indicando posicion neutral.

Preg.30.- Las siguientes afirmaciones aluden al apoyo que Ud. ofrece

inmediatamente después del nacimiento del nifio-a con sindrome de Down.
(* Marque una sola opcidn por fila)

1. No estoy
de acuerdo

Le hablo sobre []
los aspectos
positivos de

los nifios que
tienen

sindrome de
Down.

Le hablo sobre []
los aspectos
negativos de

los niflos que
tienen

sindrome de

2. 3. 4. Neutral 5. 6. 7. Estoy de
acuerdo

O O O O O O

O O O O O O
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Down.

Le doy O O O
suficientes

numeros de

teléfono de

padres que

tienen a un

hijo con

sindrome de

Down.

Le doy O O O
suficiente

material

impreso con

informacion al

dia sobre el

sindrome de

Down.

Le recalco los [ O O
aspectos

positivos del

sindrome de

Down.

Le recalco los [] | |
aspectos

negativos del

sindrome de

Down.

Me conmuevo [] | |
con la

situacion de la

paciente.

El material O O O
impreso que le

doy a mi

paciente

recalca los

aspectos

negativos del

sindrome de

Down.

El material O O O
impreso que le

doy a mi

paciente

recalca los

aspectos

positivos del

sindrome de

Down.
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El material O O O O
impreso ayuda
a mi paciente
a entender el
sindrome de
Down.

El material O O O O
impreso que le
doy a mi
paciente
recoge una
impresion
equilibrada
sobre los
aspectos
positivos y
negativos del
sindrome de
Down.

El material O O O O
impreso es

facil de leer y
comprender.

Cuando mi O O O O
paciente se
entera de que
su hijo-a tiene
sindrome de
Down, creo
que siente
miedo.

Cuando mi O O O O
paciente se
entera de que
su hijo-a tiene
sindrome de
Down, creo
que muestra
ansiedad.

Cuando mi O O O O
paciente se
entera de que
su hijo-a tiene
sindrome de
Down, creo
que suele
tener
pensamientos
de suicidio.

Cuando mi O O O O
paciente se

entera de que
su hijo-a tiene
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sindrome de
Down, creo
que se suele
sentir
optimista.

Cuando mi O O O O O O O
paciente se

entera de que

su hijo-a tiene

sindrome de

Down, no sabe

nada de esta

patologia

genética.

Pag. 11.- INFORMACION COMPLEMENTARIA

Sus respuestas a las preguntas siguientes son importantes. Sea lo mas completa posible.

Preg.31.- Como médico, genetista o miembro del equipo clinico, éconsidera
que usted ha hecho algo que moleste o enfade a la paciente? éPuede
describir la situacion?

Preg.32.- Como médico, genetista o miembro del equipo clinico, éhace
usted algo que ayude mucho a la paciente? éQué es?

Preg.33.- Si usted presta apoyo prenatal, éco6mo podria ser mejor? Haga
una lista de sugerencias.

Pag. 12.- INFORMACION COMPLEMENTARIA

Preg.34.- Utilice este espacio para describir o explicar cualquier otro
aspecto del cuidado prenatal o del embarazo que Ud. considere importante,
sea positivo o negativo. ¢Hay algan incidente o situaciéon que le gustaria
relatar?

Preg.35.- éConsidera usted que ha habido cambios en su practica
profesional a partir de la Ley Organica 2/2010, de 3 de marzo, de salud
sexual y reproductiva y de la interrupcion voluntaria del embarazo?

104



ANEXO 2. Informe favorable del Comité de Etica de la Investigacion
del Instituto de Salud Carlos 111

 Fad £

[\}f COMITE DE ETICA DE LA INVESTIGACION

Instituto Informe
de Salud
Carlosill

INFORME
N®: CEI PI55_2017-v2

El Comité de Etica de la Investigacién del Instituto de Salud Carlos Ill ha evaluado el proyecto
titulado: “ESTUDIO DE LA COMUNICACION DEL DIAGNOSTICO DE SINDROME DE DOWN DE LOS
PROFESIONALES SANITARIOS" presentado por Teresa Vargas Aldecoa, de la FUNDACION
JEROME LEJEUNE (CATEDRA DE BIOETICA) Y con la siguiente documentacion:

CEI P155_2017-v2 CEl PI55_2017-Proyecto-v2
CEI P1 55_2017-Encuesta CEI P155_2017-Envio Encuesta

y considera que el proyecto tiene valor social o dentifico y sus métodos son adecuados para la
consecucién de sus objetivos.

—  La capacidad del investigador y los medios disponibles son adecuados para llevar a cabo el
estudio.

- La seleccién de los sujetos es justa, responde a las interrogantes dentificas incluidas en fa
Investigacién e Intenta reducir al minimo los riesgos y maximizar los beneficios sociales y
clentificos de los resultados,

—  Son adecuados tanto el procedimiento para obtener el consentimiento informado como los
mecanismos previstos de proteccién de datos.

—  Se cumplen otros requisitos éticos y legales.

En consecuencia, este Comité acepta que este proyecto se lleve a cabo en los términos mencionados.

Se recuerda al Investigador que al ejecutar este proyecto contrae una serie de compromisos con
respecto al Comité (Anexo).
Madrid, a 1 de septiembre de 2017

T Y
M? Concepcion Martin Nﬂbﬂ% % -

Secretaria CEl, septembee 2016
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ANEXC: Compromisos contraidos por el Investigador con respecto al Comité de Etica de la
Investigacidn:

Se recuerda al investigador que la ejecucion del proyecto de investigacion le supone los sigulentes
compromisos con el Comité:

— Ejecutar el proyecto con arreglo a lo especificado en el protocolo, tanto en los aspectos
cientificos como en los aspectos éticos.

— Motificar al Comité todas las modificaciones o enmiendas en el proyecto y solicitar una nueva
evaluacion de las enmiendas relevantes.

== Enwviar al Comité un informe final al término de la ejecucidn del proyecto. Este informe
debera incluir [os sigulentes apartados:

o Indicacién del nimero de registro del proyecto en bases de datos publicas de
proyectos de investigacion, si procede;

o la memoria final del proyecto, semejante a |la gue se emnwia a las agencias
financiadoras de la investigacion;

< I8 relacién de las publicaciones cientificas generadas por el proyecto;

o el tipo y modo de informacién transmitida a los sujetos del proyecto sobre los
resuftados que afecten directamente a su salud, =i procede;

o el tipo y modo de informacidn transmitida a los sujetos del proyecto sobre los
resuftados generales del proyecto, sl procede.

Sncmtaria CE|, septiambee 2018
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