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COMPRENDER LAS ACTITUDES DE LOS MEDICOS HACIA LAS PERSONAS CON SINDROME DE DOWN

omprender las actitudes
e los médicos hacia las
ersonas con sindrome

e Down

Por Jill E. Pace, Mikyong Shin, Sonja A. Rasmussen

EN RESUMEN I Es importante comprender las actitudes de los médicos hacia las per-
sonas con sindrome de Down a causa de la influencia que los médicos tienen sobre
el futuro de estas personas. Sin embargo pocos estudios han valorado dichas acti-
tudes. Utilizando los datos de la encuesta 2008 DocStyles©, una encuesta anual on
line que se realiza en Estados Unidos, evaluamos estas actitudes mediante una encues-
ta que incluy6 preguntas sobre opiniones relacionadas con situaciones educativas y
laborales de cardcter inclusivo, relaciones previas con individuos con sindrome de
Down, y sentimiento de comodidad al prestarles la atencién médica. Aproximada-
mente el 20% de los participantes coincidieron en que los escolares con sindrome de
Down deberian ir a escuelas especiales, y casi la cuarta parte afirmaba que incluir a
escolares con sindrome de Down en clases ordinarias suponia un factor de distrac-
cion. Mientras que el 76% se sentian cémodos al atender médicamente a sus pacien-
tes con sindrome de Down, el 9,8% se sentia incémodo, y el 14,3% mostraban un sen-
timiento neutro. Los resultados mostraron que las actitudes que apoyaban la inclu-
sion y el sentimiento de confort al ofrecer atencién médica fueron mds frecuentes
en médicos de raza blanca, no hispanos, en los que habian tenido previamente rela-
ciones con personas con sindrome de Down, en los pediatras, y en los médicos que
trabajaban en un grupo o entorno hospitalario. Estos datos ayudan a dirigir el des-
arrollo de los curriculos y del material de adiestramiento para futuros profesionales
de la salud, en relacién con el sindrome de Down.

INTRODUCCION

El sindrome de Down es el
resultado de la alteracién cro-
mosdmica mds frecuentemente
identificada como causa de dis-
capacidad intelectual en seres
humanos (Yang et al., 2002;
Sherman et al., 2007). La pre-
valencia de nacimientos en
Estados Unidos es aproxima-
damente de 1 por 691 naci-
mientos vivos (Parker et al.,
2010). Los problemas de salud
mds frecuentes incluyen la alte-
racion cognitiva, la hipotonia,
las cardiopatias congénitas y
los trastornos gastrointestina-
les (Korenberg et a., 1994; Frid
et al., 1999; Rasmussen et al.,

2008). Estos problemas de salud obligan a una atencion sanitaria prolongada por muy diversos
médicos. En los tltimos afios, la supervivencia de las personas con sindrome de Down ha mejo-

SONJA rado sustancialmente, aumentando de manera significativa el nimero de quienes alcanzan
RASMUSSEN». bien entrada la adultez (Glasson et al., 2002; Yang et al., 2002; Day et al., 2005). La mejoria en
MD, MStrabaja |3 esperanza de vida aumenta la necesidad de que haya profesionales sanitarios bien adiestra-

en Centers for
Disease Control
and Prevention,

dos y con experiencia para atender a estas personas (Bittles y Glasson, 2004).
Las actitudes de los médicos tienen particular influencia sobre el futuro de las personas con
discapacidad intelectual (Haslam y Milner, 1992: Siperstein et al., 1994; Van Ripper, 1999),

Atlanta, GA incluidas las que tienen sindrome de Down. Las actitudes de los médicos influyen en su aseso-
30333, USA. ramiento a las familias a las que se acaba de diagnosticar un feto o un recién nacido con sindro-
Correo-e: me de Down, y puede influir también en su propuesta de tratamiento médico. Los estudios
skro@cdc.gov anteriores muestran que las actitudes de los médicos hacia las personas con sindrome de Down
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han mejorado considerablemente en los tltimos afios (Wolraich et al., 1991; Haslam y Milner,
1992; Hermann y Mehes, 1996; Roizen y Patterson, 2003). Estas mejorias en la actitud se han
visto influidas ampliamente por las organizaciones de apoyo y los estudios que muestran abier-
tamente las habilidades intelectuales y sociales de los nifios con sindrome de Down u otras dis-
capacidades (Wolraich et al., 1991; Haslam y Milner, 1992; Hermann y Mehes, 1996; Roizen y
Patterson, 2003). Sin embargo, los estudios muestran que algunos médicos siguen mostrando
actitudes negativas hacia las personas con discapacidad intelectual. En una comparacion entre
cuatro grupos profesionales (médicos, psicélogos, trabajadores sociales y educadores especia-
les) se mostr6 que los médicos tenian menores expectativas y prondsticos mds pesimistas para
los nifios con discapacidad intelectual que los demds grupos profesionales (Siperstein et al.,
1994). Los factores que predecian una actitud positiva por parte de los médicos eran: mds afios
de prdctica médica y adiestramiento, médicos que practicaban como pediatras, y aquellos que
se sentian comodos al atender a un paciente que tenia sindrome de Down (Wolraich et al., 1997;
Haslam y Milner, 1992; Aulagnier et al., 2005).

Examinamos las actitudes de los médicos en Estados Unidos en relacion con las personas con
sindrome de Down e identificamos los factores que afectan estas actitudes. Los estudios ante-
riores se han centrado por lo general en personas con discapacidad intelectual y en las actitu-
des de los médicos al dar el diagndstico prenatal o post natal de sindrome de Down (Green y
Stoneman, 1989; Siperstein et al., 1994; Tripp et al., 1995; Maras y Brown, 1996; Unger, 2002;
Skotko et al., 2009a, b). Se ha investigado poco especificamente sobre los determinantes de las
actitudes de los médicos y el nivel de comodidad que sienten al atender médicamente al pacien-
te con sindrome de Down. Comprender estas realidades y sus determinantes ayudard y servird
de guia para desarrollar materiales educativos que influirdn en la mejoria de la calidad del ase-
soramiento y de la prdctica médica, aplicados a los pacientes y sus familias.

MATERIALES Y METODOS

PARTICIPANTES

Utilizamos un disefio transversal para nuestro estudio. Recogimos datos a partir de la encues-
ta 2008 DocStyles©, una encuesta con base en la web con una cuota de muestra de 250 pedia-
tras, 250 obstetra/ginecélogos (obs/gin), 1.000 médicos de atencion primaria (categoria que
inclufa internistas y médicos de familias, no pediatras), 250 dermatdélogos y 130 dietistas regis-
trados. La muestra fue seleccionada al azar a partir del Epocrates Honor Panel, un panel que
cuenta con 135.000 profesionales médicos. Los médicos fueron seleccionados para incluir sélo
los que practicaban en Estados Unidos, atendian pacientes, habian practicado la medicina
durante al menos 3 afios, y ejercian su prdctica de manera individual, en grupo o en hospital.
Quienes respondieron a la encuesta 2008 DocStyles®©, eran comparables por demografia y ori-
gen al fichero master de AMA. Se retiraron los identificadores personales antes de que recibié-
ramos los datos; asi no se necesitd la revision por parte del CDC Institutional Review Board.
Como incentivo, los participantes recibieron un honorario de 50-75 délares al completar la
encuesta.

CUESTIONARIO

El cuestionario 2008 DocStyles©, contenia 140 preguntas que incluian cinco items relacionados
especificamente con las actitudes hacia el sindrome de Down. Estos items fueron adaptados de
estudios previos (Antonak y Livneh, 2000; Siperstein et al., 2003), y fueron preguntados solo a los
pediatras, obs/gin y demds médicos de atencion primaria. Puesto que nuestro foco se centraba en
médicos que probablemente hubieran de atender a personas con sindrome de Down, las pregun-
tas relacionadas con este sindrome no fueron hechas a dermatdlogos y dietistas.

Se instruyd a quienes debian responder a elegir una de cinco posibles respuestas, en una
escala de Likert de 5 puntos que reflejaba con precision el grado de acuerdo con la afirmacion
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o categoria correspondiente. Los cinco items relacionados con el sindrome de Down en el cues-
tionario 2008 DocStyles©, fueron los siguientes: (1) Los escolares con sindrome de Down debe-
rian ir a escuelas especiales, separados de los demds nifios; (2) Incluir escolares con sindrome
de Down en clases con estudiantes de desarrollo tipico supone un elemento de distraccion; (3)
No me siento comodo al atender médicamente a personas con sindrome de Down; (4) ¢Cudl
cree que es la mejor situacion laboral para una persona con sindrome de Down [a elegir entre:
(a) son incapaces de trabajar; (b) pueden trabajar en una situacidn laboral altamente estructu-
rada; (c) pueden trabajar en una situacion laboral normal; (d) no lo s€]; y (5) ¢Ha tenido rela-
cién previa con alguna persona con sindrome de Down? En caso afirmativo, indicar la relacion
[a elegir entre: paciente, hijo, familiar, amigo, otros]. Las preguntas 3 y 4 fueron recodificadas
para el andlisis, para afirmar: “No me siento a disgusto atendiendo a personas con sindrome de
Down” y “La mayoria de los adultos con sindrome de Down no deberian trabajar”, de modo
que el estar de acuerdo con cada afirmacion indicara la misma direccion de la respuesta. La
eleccion de respuestas a la pregunta 4 seria: de acuerdo (a), en desacuerdo (b y ¢), ni acuer-
do ni desacuerdo (d).

ANALISIS DE DATOS

” o«

Determinamos las frecuencias de los médicos que contestaron “de acuerdo”, “neutro” o “en
desacuerdo” a las preguntas sobre educacién inclusiva, situacion de trabajo, y sentirse como-
dos al atender a una persona con sindrome de Down. El estar de acuerdo incluia las respuestas
“estoy de acuerdo” y “estoy muy de acuerdo”, y el desacuerdo incluia respuestas de “discrepo”
y “discrepo profundamente”, segun la escala de Likert de 5 puntos.

Las variables independientes que analizamos como potencialmente asociadas con las actitu-
des de los médicos hacia las personas con sindrome de Down fueron la edad, el sexo, la
razaletnia, relacion previa con una persona con sindrome de Down, especialidad del médico,
afios de prdctica, situacion laboral, y numero de pacientes vistos cada semana.

Utilizamos regresion logistica para estimar la relacién de probabilidad ajustada (aORs) con
intervalos de confianza 95% (CIs) entre estos factores y las actitudes y nivel de comodidad de
los médicos en su atencidn a las personas con sindrome de Down. Comparamos las probabili-
dades de “estar de acuerdo” con las de “discrepar” para las dos preguntas sobre educacion
inclusiva y la que se referia al nivel de agrado o comodidad en el trato con la persona con sin-
drome de Down. Excluimos los que respondieron de forma neutra del modelo de regresion
logistica. La pregunta “Las personas con sindrome de Down no deberian trabajar” no ofrecié
un modelo de regresion logistica porque la mayoria de quienes respondieron estaban de acuer-
do en que la mayoria de los adultos con sindrome de Down deben ser capaces de trabajar.
Realizamos los andlisis de datos usando SPSS version 17.0.

RESULTADOS

La tasa global de respuesta para la encuesta 2008 DocStyles© fue del 22%. La tasa de respues-
ta de obs/gin fue del 28%, la de los pediatras fue del 19%, y la de los demds médicos de aten-
cién primaria (internistas, médicos de familia, no pediatras) fue del 21%. El tamafio de nuestra
muestra fue de 1.500: 16,7% de obs/gin, 32% internistas, 16,7% pediatras, 34% médicos de
familia. De los que respondieron, el 37% tenian entre 28 y 39 afios y el 74,5% fueron varones.
El 56% veian entre 10 y 100 pacientes por semana, y el 63,9% trabajaban en situacién de grupo
(tabla I). Mds de tres cuartas partes (76,3%) de los médicos tenian relacién previa con personas
con sindrome de Down.

ACTITUDES DE LOS MEDICOS Y SENTIMIENTO DE COMODIDAD EN RELACION CON
LAS PERSONAS CON SINDROME DE DOWN

La mayoria de los médicos (51,8%) no estuvieron de acuerdo con la afirmacién de que los esco-

lares con sindrome de Down deberian ir a escuelas especiales, separados de los demds nifios,
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[Tabla I] DATOS DEMOGRAFICOS Y OTRAS CARACTERISTICAS DE LOS PARTICIPAN-
TES EN LA ENCUESTA DOCSTYLES® 2008

CARACTERISTICAS DEMOGRAFICAS FRECUENCIA, N (%

Total (n) 1.500 (100)
Edad (en afios)

28-39 559 (37,3)

40-49 486 (32,4)

>50 455 (30.3)
Sexo

Mujer 383 (25,5)

Varén 1.117 (74,5)
Raza/etnia

Blanca, no hispana 1.076 (71,8)

Negra, no hispana 49 (3,3)

Hispana 63 (4,2)

Otras (ver texto) 311 (20,7)
Relacién previa (paciente, hijo, familiar, amigo, otros)

No 356 (23,7)

Si 1.144 (76,3)
Especialidad médica

Obstetra/ginecdlogo 250 (16,7)

Internista 490 (32,7)

Pediatra 250 (16,7)

Médico de familia 510 (34,0)
Entorno laboral

Practica individual 249 (16,6)

Hospital/clinica 293 (19,5)

Practica en grupo 958 (63,9)
Pacientes vistos por semana

10-100 838 (55,9)

101-150 491 (32,7)

>150 171 (11,4)

Raza/etnia fue la dnica categoria en la que se perdid 1 respuesta.

pero el 18,4% si que estaba de acuerdo (Tabla II). Casi la cuarta parte de los médicos (24,3%)
estuvo de acuerdo en que integrar a escolares con sindrome de Down en clases con los demds
nifios es un factor de distraccion, el 36,7% respondieron de forma neutra, y el 39% discrepd.
Tres cuartas partes de los médicos que respondieron (76,0%) afirmaron que se sentian como-
dos al atender a una persona con sindrome de Down, el 14,3% dio una respuesta neutra y el
9,8% afirmé que se sentia incomodo. La mayoria de los médicos estaban de acuerdo en que los
adultos con sindrome de Down deberian ser capaces de trabajar (89,1%).

FACTORES ASOCIADOS CON LAS ACTITUDES Y EL SENTIMIENTO DE COMODIDAD
EN RELACION CON LAS PERSONAS CON SINDROME DE DOWN

Observamos claras asociaciones entre las actitudes y el sentimiento de comodidad al prestar
atencion médica a las personas con sindrome de Down, en funcidn del sexo del médico,
raza/etnia, relacién previa del médico con una persona con sindrome de Down, especialidad
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[Tabla 1] RESPUESTAS DE LOS PARTICIPANTES A LAS PREGUNTAS. N (%)

Muy DE DE ACUERDO NI DE DISCREPA DISCREPA
ACUERDO ACUERDO NI FUERTEMENTE
DISCREPA

Los nifios con sindrome de Down deberian asistir a 37 (2,5) 239 (15,9) 447 (29,8) 579 (38,6) 198 (13,2)
escuelas especiales, separados de los demds nifios

Integrar escolares con sindrome de Down en clases ordina- 44 (2,9) 321 (21,4) 551 (36,7) 484 (32,3) 100 (6,7)
rias con los demds nifios resulta un factor de distraccion

No me siento cémodo al atender médicamente a un 10 (0,7) 136 (9,1) 214 (14,3) 844 (56,3) 296 (19,7)
paciente con sindrome de Down

La mayoria de los adultos con sindrome de Down no son - 28 (1,9) 135 (9,0) 1.337(89,1) -
capaces de trabajar

médica, centro de trabajo y nimero de pacientes vistos cada semana (Tabla III). Los varones
mostraron una probabilidad dos veces mayor para afirmar que los escolares con sindrome de
Down deberfan ir a escuelas separadas (aOR = 2,0; 95% CI: 1,4-3,0). Comparados con los
médicos de raza blanca, los médicos cuya raza/etnia figuraba en el grupo “Otros” (Asia, nati-
vos de Hawai, otras islas del Pacifico, nativos americanos y nativos de Alaska) mostraron mayor
probabilidad de estar de acuerdo en que los escolares con sindrome de Down deberian ir a
escuelas separadas (aOR = 3,9; 95% CI: 2,7-5,6). Del mismo modo, los que no habian tenido
relacion previa con una persona con sindrome de Down mostraron una mayor probabilidad de
sentirse incdmodos al atender médicamente a un paciente con sindrome de Down (aOR = 2,9;
95% CI: 2,0-4,3). Comparados con los otros médicos, los pediatras mostraron mayor probabi-
lidad de apoyar la inclusion de las personas con sindrome de Down, mientras que los internis-
tas mostraron una probabilidad tres veces mayor de afirmar que la inclusidn de estudiantes con
sindrome de Down en clases junto a compaiieros de desarrollo normal constituiria un factor de
distraccién (aOR = 3,5: 95% CI: 2,3-5,5). En comparacién con los pediatras, todos los demds
médicos se sentian mucho menos comodos al tratar un paciente con sindrome de Down. Al
comparar con los médicos que practican en situacion de grupo (clinica, hospital), quienes
trabajan de manera individual tenian mayor probabilidad de afirmar que los escolares con
sindrome de Down deberian ir a escuelas especiales (aOR =1,8; 95% CI: 1,2-2,06). Por ultimo,
quienes veian a mds de 100 pacientes por semana se sentian mds comodos atendiendo a
pacientes con sindrome de Down que quienes veian a menos de 100 (aOR = 0,5; 95% CI: 0,3-
0,9).

DISCUSION

Los resultados de la encuesta DocStyles® mostraron que aunque muchos médicos apoyan la
integracion de personas con sindrome de Down en ambientes escolares y laborales ordinarios,
existe un numero de médicos que no los apoya. Ademds, nuestros resultados mostraron que
casi el 10% de los médicos no se sienten cdmodos al atender a un paciente con sindrome de
Down, y el 14,3% dio una respuesta “neutra” en ese item. Se aprecid la asociacion de varios fac-
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[Tabla I1I] FACTORES ASOCIADOS CON LAS ACTITUDES DE LOS MEDICOS HACIA LAS
PERSONAS CON SINDROME DE DOWN

NO ME SIENTO COMODO EN
MI PRACTICA MEDICA CON
PERSONAS CON SD

LOS ESCOLARES CON SD LOs ESCOLARES CON SD
DEBERIAN IR A ESCUELAS SEPA- SUPONEN UN EFECTO DIS-
RADAS TRACTOR EN LA CLASE

Relaciones de probabilidad ajustadas e intervalos de confianza 95%

Edad (en afos)
28-39
40-49
>50
Sexo
Mujer
Varén
Raza/etnia
Blanco, no hispdnico
Negro, no hispdnico
Hispdnico
Otros
Relaciones previas
(paciente, hijo, familiar,
amigo, otras)
Si
No
Especialidad médica
Pediatra
Obs/Gin
Internista
Médico de familia
Situacién laboral
Prictica en grupo
Préctica individual
Hospital, Clinica
Pacientes a la semana
10-100
101-150
>150

0,97 (0,68-1,40)
1,06 (0,72-1,506)

2,04 (1,40-2,99)

1,95 (0,92-412)
1,99 (1,02-3,88)
3,93 (2,73-5,64)

1,68 (1,17-2,41)

1,20 (0,67-2,13)
2,71 (1,70-4,32)
1,43 (0,90-2,30)

1,78 (121,-2,62)
1,08 (0,72-1,63)

1,11 (0,79-1,55)
1,63 (1,02-2,61)

Referente
0,96 (0,68-1,35)
1,30 (0,91-1,85)

Referente
1,73 (1,23-2,43)

Referente
1,26 (0,58-2,74)
1,54 (0,79-3,00)
1,78 (1,24-2,57)

Referente
1,36 (0,96-1,92)

Referente
1,96 (1,18-3,25)
3,51(2,25-5,48)
1,80 (1,16-2,79)

Referente
1 y69 (1 )1 6’2746)
0,75 (0,51-1,10)

Referente

0,98 (0,72-1,34)
1,28 (0,82-2,02)

1,04 (0,67-1,63)
1,18 (0,72-1,91)

0,95 (0,61-1,47)

1,47 (0,53-4,09)
0,39 (0,09-1,72)
2,22 (1,42-3,45)

2,90 (1,96-4,29)

12,14 (2,78-53-08)
22,79 (5,47-94,92)
13,94 (3,30-58,78)

0,71 (0,42-1,21)
0,52 (0,31-0,88)

0,40 (0,26-0,63)
0,49 (0,25-0,95)

Los resultados estadisticamente significativos van sefialados en rojo.

Las relaciones de probabilidad de las tres preguntas comparan las probabilidad de “estar de acuerdo” con las
probabilidad de “discrepar”. Los que respondieron de forma neutra fueron excluidos del modelo de regresién
logistica.

tores con el hecho de apoyar un ambiente educativo de tipo inclusivo, y de sentirse comodo al
atender a pacientes con sindrome de Down, como son el sexo del médico, la raza/etnia, la rela-
cién previa con una persona con sindrome de Down, la especialidad, la forma de trabajo y el
numero de pacientes visitados por semana.

Nuestros resultados demostraron que era mds probable que los médicos que habian tenido
relaciones previas discreparan de la idea de que los escolares con sindrome de Down hayan de
ir a escuelas distintas y que son motivo de distraccidn en la escuela. Varios estudios anteriores
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han visto también que las relaciones previas son indicadores de una actitud mds positiva por
parte de personas no-médicas hacia quienes tienen discapacidad intelectual (Green y
Stoneman, 1989; Tripp etal., 1995; Maras y Brown, 1996; Unger, 2002). Un estudio nuestro pre-
vio muestra también que los jovenes y adultos que habian tenido relacion previa con personas
con sindrome de Down tenian mayor probabilidad de apoyar su integracidn en entornos esco-
lares y laborales (Pace et al., 2010).

Estudios previos demuestran que la especialidad de un médico influye también en las actitu-
des hacia las personas con sindrome de Down (Wolraich et al., 1991). Los resultados de esta
encuesta DocStyles© muestran que las actitudes difieren segun la especialidad del médico,
siendo los pediatras quienes apoyan mds la inclusion en la escuela y en el trabajo, y quienes se
sienten mds comodos en su atencidn a estos pacientes. El hallazgo de que los médicos que atienden a
adultos (internistas, médicos de familia, obs|gin) mostrasen menor probabilidad de sentirse cémodos en su
atencién a personas con sindrome de Down tiene consecuencias importantes, dada la creciente necesidad de
atencién médica por parte de los adultos con sindrome de Down (Yang et al., 2002). Serd necesario elaborar
material de adiestramiento y organizar otras intervenciones (educacién continuada, cursos virtuales de forma-
cién, estudios de casos) aptas para médicos, que se centren en temas de atencién médica a adultos con sindro-
me de Down.

El nivel de comodidad con que los médicos se sienten al atender a una persona con sindrome de
Down puede afectar el grado con que atiende a sus pacientes. Vimos que los médicos de raza blan-
ca no-hispana, los que habian tenido relacién previa, los especialistas en pediatria, los que traba-
jan en un hospital o en una clinica y los que ven mds de 100 personas por semana, se sentian mas
cémodos en su atencion a las personas con sindrome de Down. Si bien estos determinantes son
importantes, es preciso también sefialar que el 9,7% de todos médicos que respondieron a esta
encuesta se sentian incomodos atendiendo a una persona con sindrome de Down, y que el 14,3%
se declaraba “neutro”, es decir, no podia afirmar que sintiera cdmodo. Estos resultados son pare-
cidos a los de un estudio que mostr6 que el 21,3% de médicos generales en el sudoeste de Francia
se sentian incomodos atendiendo médicamente a personas con discapacidad intelectual
(Aulagnier etal., 2005). En este estudio, esa incomodidad en el trato fue mds frecuente en los médi-
cos que apreciaron problemas de comunicacion por parte de las personas con discapacidad, en los
que tenian menor experiencia con este tipo de personas, y en los que habian carecido de formacion
meédica sobre discapacidades intelectuales (Aulagnier et al., 2005). Un estudio dirigido por Special
Olympics completa estos resultados, mostrando que en 2005, el 81,0% de los estudiantes de medi-
cina afirmaron no haber recibido formacion clinica en relacién con la discapacidad intelectual, y
que el 58,9% de los decanos de facultades de Medicina afirmé que dicha formacién no tenia prio-
ridad alta (Skotko et al., 2009; Special Olympics, 2007).

Tanto la falta de formacién como el sentirse incomodos en el trato con personas con disca-
pacidad intelectual ilustran la necesidad de desarrollar curriculos y programas formativos para
estudiantes de medicina, médicos en formacién y médicos en activo. La incorporacion de estas
actividades formativas dentro de las exigencias de graduacion médica y en el mantenimiento de
actividades para renovacion de certificados, en un amplio espectro de especialidades que inclu-
yan la Medicina Interna y la Pediatria, ayudard a asegurar que se imparta dicha formacion.

Sentirse cdmodo al atender médicamente a las personas con sindrome de Down repercute
también en el modo de hacer y comunicar el diagndstico prenatal y postnatal. En los ultimos
afios se ha dispuesto de diversos métodos para hacer el cribado del sindrome de Down, e inclu-
so0 se prevé que pronto se disponga de métodos de diagndstico no invasivos (Benn y Chapman,
2009). En 2007, el American College of Obstetricians and Gynecologists recomendd que a toda
mujer embarazada de cualquier edad se le recomendara tests de cribado prenatal para detectar
posibles anomalias cromosdmicas en sus fetos (ACOG, 2007). Una encuesta de 2008 muestra
que a pesar de que la mayoria del los Obs/gin y los especialistas de salud materno-fetal infor-
man que ofrecen el cribado prenatal para el sindrome de Down a todas sus pacientes embara-
zadas y de que asesoran antes del cribado, sélo el 9% de estos médicos consideran que su adies-
tramiento en relacidn con el cribado y el diagndstico del sindrome de Down era realmente com-
pleto, y el 40% de quienes respondieron afirmaron que su formacién era menos que adecuada
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(Driscoll et al., 2009). Un estudio reciente muestra que un método tutorial interactivo utilizan-
do casos virtuales de pacientes con sindrome de Down result6 eficaz para mejorar el conoci-
miento de los médicos y su nivel de sentirse comodos a la hora de dar informacién apropiada
sobre el sindrome de Down, tanto prenatal como postnatal (Kleinert et al., 2009).

Nuestro estudio tiene varias limitaciones. En primer lugar, los cuestionarios DocStyles© se
ven sometidos a un sesgo de seleccion porque las poblaciones de las encuestas no son una
muestra de médicos USA seleccionada de forma aleatoria. Quienes responden son tomados del
Epocrates Honors Panel, un panel optativo de médicos en activo. Estos profesionales podrian
diferir de quienes eligen no formar parte del panel. En segundo lugar, el estudio tuvo una tasa
global 22,2% de respuestas, y tasas entre 19% y 28% dependiendo de la especialidad médica.
Aungque la tasa es baja, las tasas de respuesta para encuestas on line tienen una media aproxi-
mada del 30% (Hamilton, 2003), especialmente las que encuestan a médicos (Asbell y Spiegel,
2009; Einarsson et al., 2010, Zimmern et al., 2010). Los participantes pueden diferir en sus res-
puestas de los que no responden, lo que limita la generalizacion del estudio. Nuestro estudio
dependi6 de los informes de los médicos en sus actitudes, y puede que los médicos hayan sido
mds propensos a dar las respuestas que perciben como socialmente mds aceptables, en lugar
de las que reflejen mds fielmente sus propias actitudes. La mayoria de los items fue escrita en
forma negativa (p. €j., “Los escolares con sindrome de Down deberian ir a escuelas especia-
les...”, en lugar de “Los escolares con sindrome de Down deberian estar integrados en escue-
las ordinarias”), y eso puede haber afectado a las respuestas de los médicos. También observa-
mos que el estudio se ve limitado por su naturaleza transversal. Los resultados tampoco toman
en consideracion los factores externos (p. €j., las preguntas sobre integracion escolar no tienen
en cuenta los sistemas locales de escolarizacidn en el 4rea concreta del médico). Se necesita
mds investigacion para profundizar en cada una de las preguntas, y entender mejor las razones
por las que los médicos emiten su respuesta. La investigacion de tipo cualitativo ayudaria a
entender el razonamiento oculto tras cada respuesta. Otra limitacion es que las preguntas del
estudio no han sido validadas formalmente; por eso se necesita analizar la fiabilidad y validez
de las preguntas.

Dada la importante influencia de los profesionales médicos sobre el futuro de las personas con
sindrome de Down y sus familias, este estudio destaca la necesidad de incrementar la educacion,
la formacion y la mejoria de los curriculos en lo que se refiere a la atencion y asesoramiento médi-
cos hacia las personas con sindrome de Down y sus familias. Nuestros resultados que describen
las actitudes de lo médicos, ayudardn a desarrollar este tipo de material formativo.
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