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EN RESUMEN | El estudio analiza la calidad de la informacién sobre el sindro- I 4
me de Down que aparece en los folletos ofrecidos a las mujeres embaraza- NTRODUCCION
das que puedan someterse al diagndstico prenatal en Canadd. Examinaron 17  El cribado prenatal se ha con-
folletos de los que se extrajeron 158 afirmaciones descriptivas. El 91% anali- vertido en un hecho rutinario
26 los problemas médicos o clinicos y sélo el 9% hizo referencias a aspectos del cuidado prenatal.
psicosociales. Casi la mitad ofrecieron un retrato negativo, y sélo el 2,4 % Histdéricamente se ofrecia a las
ofrecié una imagen positiva del sindrome de Down. Concluyen afirmando que mujeres con elevacién en su
los folletos no ofrecen una imagen completa y equilibrada sobre el sindrome riesgo de tener un feto con ano-
de Down, lo que limita la toma de una decisién bien informada. malias en funcién de su historial
o de edad materna avanzada.
Pero desde 2007 las guias canadienses de préctica clinica han recomendado que la oferta de cri-
bado no invasivo para el sindrome de Down sea un componente rutinario de la atencién prenatal
para todas las mujeres embarazadas. Una de las implicaciones de este cribado universal es que
mds mujeres canadienses que nunca afrontan la decision sobre las pruebas de cribado, las prue-
bas de diagndstico y la terminacion del embarazo, especialmente en relacion con el sindrome de
Down. Las actuales recomendaciones de la Sociedad Canadiense de Ginecélogos y Obstetras
(SOCG) determinan que el cribado ha de ir dirigido hacia aquellas anomalias “lo suficiente gra-
ves como para asegurar una intervencion”, y vale pena indicar que, en el caso del sindrome de
Down, no existen intervenciones terapéuticas disponibles. Por consiguiente, las opciones que se
ofrecen a las mujeres tras el diagndstico se limitan a prepararse para vivir con un hijo con disca-
pacidad, planificar la adopcidn del nifio, o abortar.

Con frecuencia, el cribado prenatal y las pruebas diagndsticas son promovidas como medio
que favorece la eleccion por parte de las mujeres. Las guias prdcticas de la SOCG afirman que
los programas de cribado deben “incluir el ofrecimiento de informacién comprensible... para
asegurar que se toma una decision informada” y recomiendan especificamente que este aseso-

K.LAWSON ramiento no sea directivo sino que sea respetuoso para la libre eleccién de las mujeres. Sin
trabaja en el embargo, aun cuando la eleccién previamente informada y la autonomia para tomar decisiones
Dept. de Psicolo- son principios fundamentales de todos los programas de cribado, como constan en las gufas
gladelaUniv.de  canadienses, preocupa que los materiales suministrados a las mujeres embarazadas como

Saskatchewan, parte de los protocolos médicos puedan no facilitar una toma de decisiones plenamente infor-
Saskatoon, mada. Puesto que las guias para el cribado prenatal se centra especificamente en la deteccidn
Canadd. del sindrome de Down, los defensores de la discapacidad han expresado su preocupacion sobre
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la informacion relacionada con dicho sindrome que se ofrece a las mujeres embarazadas con-
frontadas con estas decisiones. La Sociedad Canadiense Sindrome de Down concluye que “la
oportunidad para tomar decisiones estd viciada” si no se les ofrece “una informacién justa,
equilibrada y neutra en cuanto a valores sobre el sindrome de Down y las realidades de una vida
con discapacidad”. Para analizar este tema de forma empirica, el presente estudio examiné la
informacion sobre SD contenida en folletos informativos suministrados por los servicios cana-
dienses de cribado prenatal.

Aun cuando el cribado y el diagndstico prenatales son promovidos como un medio de fomen-
tar la autonomia reproductiva, se ha argumentado que el aborto selectivo puede quedar estable-
cido como una prdctica discriminatoria si se basa en informacion falsa sobre las personas con
discapacidad en general o sobre la paternidad y crianza de hijos con discapacidad en particular.
De hecho, los grupos en defensa de la discapacidad llevan tiempo asegurando que la informa-
cidn y comprension falsas sobre la discapacidad pueden ser responsables de que algunas muje-
res utilicen el cribado y diagndstico prenatales, y el aborto selectivo.

En apoyo de esta afirmacién, mucha gente ve el tener un hijo con sindrome de Down como
algo relativamente poco gratificante, y esta percepcion guarda relacion con la voluntad de con-
siderar el aborto selectivo para el sindrome de Down. Sin embargo, aproximadamente la mitad
de las personas encuestadas en estos estudios afirman no haber tenido familiaridad personal
con individuos con sindrome de Down, lo cual abre la posibilidad de que sus puntos de vista
estén mal informados. De hecho, se ha comprobado que quienes tienen experiencia personal
con las personas con sindrome de Down mantienen puntos de vista mds positivos sobre los
aspectos gratificantes de la paternidad de un hijo con sindrome de Down y son menos propen-
sos a considerar el aborto selectivo para el sindrome de Down. Estos resultados hacen pensar
que, para muchas personas, sus actitudes iniciales sobre el cribado y diagndstico prenatales y
el aborto selectivo puedan estar influenciadas mds por estereotipos e informacion equivocada
sobre el sindrome de Down que por la experiencia informada. Esto subraya la importancia de
la informacion ofrecida a las mujeres embarazadas que reciben la atencidn sanitaria prenatal.

Los profesionales sanitarios ocupan un papel central a la hora de dar informacién a sus
pacientes. Las personales cualidades, actitudes, creencias y estilos de comunicacion de los
médicos influyen sobre la eleccién de cribado hecho por las mujeres. Existe la preocupacion,
basada en pruebas, de que la informacién suministrada por los profesionales médicos durante
el asesoramiento prenatal puede a menudo inclinarse sutilmente a favorecer la aceptacion del
cribado, de las pruebas diagndsticas y, finalmente, del aborto selectivo. A menudo se presenta
el cribado como un obligado curso de accidn, y se minimiza la necesidad de discutir con deta-
lle los procedimientos, mds alld de sus beneficios. Esta rutinizacion del cribado en la atenciéon
prenatal puede servir para socavar el proceso de eleccidon informada. Ademds, la informacion
ofrecida a las mujeres embarazadas en los protocolos médicos tiende a concentrarse en los
aspectos técnicos y médicos del procedimiento, al tiempo que ignoran el afrontar las falsas per-
cepciones o estereotipos sobre las condiciones como, por ejemplo, el sindrome de Down.
Cuando se adjunta informacién sobre el sindrome de Down, la mayoria de las veces se propor-
ciona informacién a las mujeres sobre “la tragedia médica”, relacionada solamente con las
complicaciones médicas asociadas al sindrome de Down, y rara vez se adjunta informacion
equilibrada sobre experiencias de los padres que han criado a un hijo con discapacidad.

La mayoria de los médicos pasan menos de cinco minutos discutiendo el cribado prenatal
con cada paciente. En muchos casos, la principal fuente de informacion para las mujeres que
estén considerando hacerse el cribado prenatal es un folleto informativo, animdndoles a que lo
lean por si mismas. Estos folletos, en particular, han sido criticados por estar fuertemente ali-
neados con un retrato negativo del sindrome de Down. Una revision de folletos sobre cribado
distribuidos a personas en situacion prenatal en el Reino Unido revelé que un tercio no conte-
nia informacién descriptiva alguna sobre el sindrome de Down. Cuando existia dicha informa-
cién, en su mayoria se centraba en temas médicos y de naturaleza negativa. Se ha demostrado
que los folletos informativos de este estilo incrementan las intenciones de terminar el embara-
zo por el hecho de que el feto tiene sindrome de Down.
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De hecho, se ha demostrado que el retrato del sindrome de Down varia en funcion de cudn-
do se proporciona la informacion. Al comparar de forma directa un retrato sobre el sindrome
de Down en folletos dirigidos a mujeres en fase de abordar el cribado, con el retrato de sindro-
me de Down en folletos dirigidos a mujeres después de haber dado a luz un hijo con sindrome
de Down, se comprob6 que el primero contenia informacion sobre el sindrome de Down prin-
cipalmente negativa, mientras que el segundo ofrecia informacién principalmente positiva. En
esencia, los folletos prenatales parecian carecer de informacién positiva sobre el sindrome de
Down, algo que predominaba en los folletos ofrecidos después del nacimiento de un hijo con
sindrome de Down. Estos sesgos en la presentacion de la informacidon pueden dificultar la
toma de decision reproductiva bien informada, especialmente si se considera la falta de cono-
cimiento personal sobre el sindrome de Down y los puntos de vista de la sociedad prevalente-
mente negativos sobre el tener un hijo con sindrome de Down. No es sorprendente, por tanto,
que un numero sustancial de mujeres comenten que no se sienten adecuadamente informadas
por los actuales protocolos médicos para tomar decisiones sobre el cribado y el diagndstico, y
que expresen especificamente su preocupacion por escaso conocimiento sustancial que tienen
sobre el sindrome de Down.

Esta preocupacion por el hecho de que la informacion ofrecida a las mujeres embarazadas en
los actuales protocolos médicos pueda no facilitar una toma de decisién plenamente informa-
da destaca la necesidad de investigar mds sobre el contenido de la informacién adjunta al cri-
bado prenatal. El objetivo de este estudio fue examinar la informacién relacionada con el sin-
drome de Down en los folletos informativos del cribado prenatal ofrecidos a las mujeres emba-
razadas en Canadd.

METODOS

Se solicitaron los folletos informativos sobre cribado prenatal para mujeres embarazadas a
los centros y clinicas de cribado prenatal en Canadd (N = 26). Se excluyeron los de Quebec
por problemas de traduccion. A cada centro se envid una carta de presentacion explicando
el estudio que se iba a realizar y solicitando que proporcionaran el material informativo
escrito que ofrecian a las madres embarazadas en espera de realizarse el cribado. Se les pro-
porciond un sobre con sello para facilitar la respuesta. Si en el curso de dos semanas no
habia respuesta, se les llam¢ por teléfono. En los centros que no respondian, se tratd de
localizar posibles versiones electrénicas de sus webs. En total se recogieron 17 folletos: 11
de Ontario, 2 de Nova Scotia, 2 de Alberta, 1 de Manitoba y 1 de Saskatchewan; en total, 65%
de los folletos solicitados.

Todos los folletos fueron sometidos a dos evaluadores independientes y se extrajo toda infor-
macion que contuviera una referencia al sindrome de Down. Cada frase fue codificada como
descriptiva del sindrome de Down (es decir, daba informacion descriptiva sobre el sindrome de
Down) o descriptiva de la intervencidn (es decir, describia el procedimiento de cribado y se limi-
taba a mencionar el sindrome de Down como caracteristica especifica dentro del panel de cri-
bado). Estas ultimas fueron eliminadas a efectos de nuestro estudio.

Sobre cada afirmacion descriptiva del sindrome de Down, se hizo un andlisis en dos fases. En
la primera se realizé un andlisis de categoria para determinar el tipo de informacion que daba
sobre el sindrome de Down. En la segunda, se centrd en la evaluacion de cada frase para deter-
minar si su contenido retrataba al sindrome de Down de una manera positiva, negativa o neu-
tra. Si habia desacuerdos entre los evaluadores, se solventaban previa discusion.

Siguiendo el proceso analitico de Bryant et al (1), se definieron las frases como piezas distin-
tas de informacidn sobre el sindrome de Down, lo que permitio extraer varias sentencias o afir-
maciones de una misma frase. El andlisis por categorias supuso examinar cada una de las sen-
tencias sobre sindrome de Down con el fin de codificar el tipo o clase de informacién presen-
tada (p. €j., médica, prevalencia.). De este modo codificamos cada afirmacion en una de las 15
categorias informativas (tabla 1). El proceso de codificacidn era auto-excluyente de modo que
cada afirmacion era codificada en una sola categoria informativa.

4 | REVISTA SINDROME DE DOWN | VOLUMEN 30, MARZO 2013



EL RETRATO DEL SINDROME DE DOWN EN LOS PROSPECTOS INFORMATIVOS DEL DIAGNOSTICO PRENATAL

INVESTIGACION

[Tabla I] LCATEGORIAS DE INFORMACION Y SU PREVALENCIA EN LAS AFIRMACIONES DESCRIPTIVAS SOBRE EL

SINDROME DE DOWN

CATEGORIA INFORMATIVA  REGLAS DE DECISION SOBRE AFIRMACIONES REFERIDAS A: EJEMPLO DE AFIRMACION nf17 %
Prevalencia Probabilidad de tener un bebé con SD (azar, ... nace un bebé con SD en alrededor de 1 15 88
de poblacién riesgo, probabilidad, edad de la madre cada 8oo
Médica Temas de salud, médicos (corazén, tiroides, ... problemas médicos como son los defec- 13 77

etc.) tos cardiacos
Discapacidad intelectual Desarrollo cognitivo, intelectual o mental ... caracterizado por el retraso mental 13 77
Origenes genéticos Historia familiar, cromosomas, genética --- causado por un cromosoma extra 11 69
Aspecto fisico Aspectos facial o fisico, en referencia a disca- ... rasgos faciales anormales 10 59
pacidades o caracteristicas fisicas
Tratamientos para el Tratamientos de los que se dispone (0o no se --- no hay ninguna cura 9 53
SD dispone), intervenciones, curas
Prediccién de gravedad Imposibilidad de predecir la condicién médica ... no hay modo de predecir la gravedad 8 47
o intelectual del nifio prenatalmente
Variedad en la El SD se manifiesta con un espectro de capaci- ... la gravedad veria de una persona a otra 8 47
capacidad dades y problemas
Educacién de Disponibilidad de ayudasy apoyos para que las ... oportunidades que existen para saber 6 35
los padres familias crien a sus bebés acerca de los apoyos
Decisiones Opciones tras el diagndstico (aborto, adop- ... puede elegir el continuar o terminar su 3 18
post- diagnéstico cién, crianza) embarazo
Temas relacionados Temas relacionados con aprendizaje, escolari- Recursos de que se dispone para ayudar... 2 12
con la educacién zacion
... generalmente viven hasta su cincuentena 1 6
Esperanza de vida Tiempo de vida aproximado
Factores sociales Empleo, formas de vida, temas sobre indepen- ... viven con familias, o en pisos en grupo 1 6
dencia
La crianza de un hijo Aspectos sobre la crianza (emociones, expecta- ) o)
con SD tivas, experiencias)
Aspectos emocionales Experiencias emocionales de personas con SD ) o)

sobre el SD

SD: Sindrome de Down
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Trece de las categorias estaban predefinidas en el trabajo de Bryant et al. (1). Surgieron dos
categorias mds (educacion de los padres y decisiones post-diagndstico) durante el andlisis de
contenidos y se consideraron de suficiente importancia como para incluirlas. Las 15 catego-
rias con ejemplos de afirmaciones se muestran en la tabla 1.

El andlisis evaluador examind cualitativamente la informacion relacionada con el sindrome
de Down como lenguaje negativo, neutro o positivo. Las unidades de andlisis fueron frases
completas, a diferencia de los fragmentos de frases (afirmaciones) usadas en el andlisis de la
informacién por categorias. Especificamente, frases completas relacionadas con el sindrome
de Down fueron examinadas usando una version modificada de las reglas clasificatorias de
Bryant et al (1) para determinar si portaban un mensaje negativo, neutro o positivo. Las frases
fueron consideradas como positivas si se centraban en lo siguiente:

1. disponibilidad de tratamientos, servicios, apoyos

2. apoyos educativos y resultados

3. mejorias en la esperanza de vida

4. capacidad de las personas con sindrome de Down para desarrollar actividades importan-

tes en su vida

En cambio, fueron consideradas como negativas las frases que se centraban en:

1. complicaciones clinicas/de desarrollo

2. menor esperanza de vida

3. falta de tratamientos

4. menor calidad de vida

5. descripcion del sindrome de Down usando términos devaluadores (p. €j., anomalia, pro-
blema, defecto, handicap, riesgo)

Y neutras si mostraban:

1. un equilibrio entre aspectos positivos y negativos, tales como los recién descritos

2. descripciones sobre el sindrome de Down usando términos neutros (p. €j., diferencia, con-
dicidn, azar, probabilidad)

En la tabla 2 se muestra un resumen de las reglas de clasificacion que guiaron el andlisis eva-
luador y ejemplos de afirmaciones para cada clasificacion.

[Tabla I1] PREVALENCIA DE EVALUACIONES NEGATIVAS, NEUTRAS Y POSITIVAS EN FRASES DESCRIPTIVAS DEL SINDROME
DE DOWN

CATEGORIA CRITERIOS DE CLASIFICACION EJEMPLOS DE FRASES %
DE EVALUACION

Negativa Se fijaen: El SD puede causar defectos congénitos, como las 47,2
- Complicaciones clinicas, del desarrollo cardiopatias
- Reduccién de la esperanza de vida El riesgo es de sdlo 1 en 1667 para una mujer de 20
- Reduccidn de la calidad de vida afos
- Reduccién de la calidad de vida Todas las personas con SD tiene un problema men-
No hay tratamiento tal y algunos problemas fisicos

Frases que contengan:

- Descripciones estigmatizadoras

- Palabras devaluadoras como anomalia, proble-

ma, trastorno, defecto, handicap (cont.)
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CATEGORIA CRITERIOS DE CLASIFICACION EJEMPLOS DE FRASES %
DE EVALUACION

Neutra Frases que contengan: Cada persona con SD es diferente 50,4
- Aspectos tanto positivos como negativos La probabilidad de tener un hijo con SD aumenta
- No hay términos devaluadores con la edad de la madre
- Los términos son de valor neutro, como azar, pro-  El cromosoma extra provoca un conjunto de dife-
babilidad, diferencia, condicién, cambio rencias, observadas en los bebés con SD

Positiva Frases que contengan: Se dispone de tratamientos para muchas de estas 2,4
- Servicios o apoyos disponibles condiciones
- Apoyos educativos y resultados Tendrd también la oportunidad de aprender sobre
- Mejorias en la esperanza de vida las ayudas que existen para los nifios con SD
Capacidad de las personas con SD para desarrollar  ...puede planificar el nacimiento de su hijo y ente-
actividades importantes en su vida rarse a partir de otras personas en que consiste

criar a un hijo con esta condicién
RESULTADOS

De las 371 definiciones o sentencias que contenian una referencia al sindrome de Down, 158
(43%) ofrecian informacién descriptiva. En la tabla 1 se muestra un resumen del nimero (y
porcentaje) de folletos en la muestra que contenian referencias a cada una de las categorias
informativas. Las categorias informativas reflejadas en cada folleto se muestran en la tabla 3.

[Tabla I1I] PRESENCIA DE CATEGORIAS INFORMATIVAS RELACIONADAS CON EL SD EN CADA FOLLETO

CATEGORIA INFORMATIVA FoLLeTO

1 2 3 4 5 7 8 9 10 1 12 13 14 15 16 17
Prevalencia poblacién X X X X X X X X X X X X
Médica X X X X X X X X X X X
Retraso mental X X X X X X X X X X X X X
Origenes genéticos X X X X X X X X X X
Aspecto fisico X X X X X X X X X X
Tratamiento para SD X X X X X X X X
Prediccién gravedad X X X X X X X X
Variacién en capacidad X X X X X X X X
Educacién parental X X X X X X
Decisiones post-diagndstico X X X
Temas relacionados con X X
educacién
Esperanza de vida X
Factores sociales X
Crianza
Aspectos emocionales
Totales 7 6 5 6 10 9 2 9 7 7 9 8 2 5 5 )
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El 91% de las afirmaciones o sentencias destacaron informaciéon médica o clinica sobre el sin-
drome de Down, y s6lo el 9% ofrecié informacidn sobre temas psicosociales.

Como se ve en la tabla 2, casi la mitad retrataron aspectos negativos sobre el sindrome de
Down, y sdlo el 2,4% ofrecieron una imagen positiva. En ninguno de los folletos se informd
sobre temas relacionados con la crianza de un nifio con sindrome de Down o sobre aspectos
emocionales y psicosociales.

DiSCUSION

A partir de este andlisis parece que los folletos informativos sobre cribado prenatal para los
padres que esperan un hijo, distribuidos por los centros canadienses de cribado prenatal, no
ofrecen un retrato global y equilibrado sobre el sindrome de Down. Especificamente, la mues-
tra de folletos analizados se centraron intensamente en dar informacion de cardcter biomédico
ylo epidemioldgico. De hecho, mds de tres cuartas partes de los folletos contenian informacién
en relacion con las tasas de probabilidad de poblacion del sindrome de Down, temas de salud
relacionados con ély discapacidad intelectual. En contraposicion, una minoria muy pequefia de
folletos daba informacién sobre aspectos psicosociales, como son los educativos, empleo y
opciones sobre modos de vida para personas con sindrome de Down. Mds sorprendente fue el
hallazgo de que sdlo tres folletos abordasen las opciones disponibles en caso de diagndstico de
un feto con sindrome de Down, y ningun folleto hizo referencia alguna a temas relacionados
con la crianza de un nifio con sindrome de Down. Ademds, el andlisis de evaluacion indicé que
la informacion relacionada con el sindrome de Down contenida en los folletos era predominan-
temente neutra o negativa.

Este patron de hallazgos corrobora la preocupacion de que la informacién proporcionada a
las mujeres embarazadas tiende a centrarse en aspectos técnicos que subrayan las complicacio-
nes médicas asociadas al sindrome de Down. Estos son importantes y deben ser sefialados, sin
duda. Pero hay otras categorias especificas de informacién que son igualmente importantes a
la hora de tomar una decision.

Porque las personas que han experimentado relaciones mds estrechas con individuos con
sindrome de Down tienen a sostener una vision mds positiva tanto sobre las personas con sin-
drome de Down en general como sobre el hecho de ser padres de un hijo con sindrome de
Down. En cambio, los que consideran que mds probablemente considerarian abortar un feto
con sindrome de Down son los que menos experiencia personal poseen sobre las personas con
sindrome de Down. Es posible que ello se deba a la pobre informacién que poseen. De ahi la
necesidad de proporcionar a los futuros padres en situacion de cribado y diagndstico una infor-
macion que sea realista y completa sobre lo que significa criar un hijo con sindrome de Down.
Sin embargo, el andlisis que hemos realizado indica que la informacién que los folletos educa-
tivos empleados en las clinicas canadienses dedicadas al cribado prenatal no abordan aspectos
psicosociales que puedan ayudar a tomar una decisién informada.

¢Por qué? Suelen ser profesionales médicos los que elaboran estos folletos, pero ellos lo que
dominan son los aspectos informativos de cardcter médico y técnico, y eso se traduce en el tipo
de informacién que dan. Puede también que refleje las actitudes implicitas negativas de
muchos médicos, con un claro sesgo a realizar un cribado y una prueba diagndstica. Con fre-
cuencia, el descenso en la incidencia de nacimientos con sindrome de Down es jaleado por ellos
como un éxito de sus programas de cribado, y los médicos consideran en general al aborto del
sindrome de Down como la decisién que cabia esperar.

(1) Bryant et al. Descriptive information about Down syndrome: a content analysis of serum screening leaflets. Prenat Diagn

2001;21:1057-63.

El presente trabajo es un amplio resumen autorizado del original publicado por los autores en
Journal of Obstetrics & Gynaecology Canada 34(8): 760-768, 2012.
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