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RESUMEN

LA NARRACION

Amelia, un estudiante de tercer afio de Medicina que estd haciendo sus prdcticas en obstetricia
y ginecologia, pasa un dia en una clinica de abortos de la universidad. Después de haber visto a
varias pacientes y observado un par de técnicas, el médico de prdcticas, Dr. K, entrega a Amelia
una historia con la informacién de base, y una hoja con una lista sobre la informacion que debe
recabar, y le da instrucciones: “Amelia, por favor entérate de la historia de la paciente y mira a ver
qué preguntas quiere hacer sobre la técnica”.

Lo primero que Amelia observa cuando abre la historia son las palabras “trisomia 21”. Conoce
muy bien lo que significa porque, ademds de su formacién médica, tiene un hermano adulto con
sindrome de Down. Segun va leyendo, ve que la mujer, Victoria, tiene 33 afios y estd embarazada
de 12 semanas. Victoria ha luchado una larga batalla con su infertilidad porque tiene sindrome de
Turner mosaico. Ha tenido siete abortos espontdneos pero sélo tiene un hijo en casa.

A las ocho semanas de gestacion, le hicieron a Victoria una ecografia abdominal que mosotrd
translucencia nucal. Posteriormente se le hizo una andlisis de ADN fetal que indicé tener una ma-
yor probabilidad de tener un nifio con sindrome de Down. Amelia se pregunta qué tipo de aseso-
ramiento recibid Victoria antes de acceder a la clinica de abortos, sobre todo porque no se le habia
hecho un diagndstico real de que su hijo tuviera sindrome de Down, como por ejemplo biopsia de
vellosidades coridnicas o amniocentesis, y no habia ningtin dato en su historial de que hubiese
pasado por una sesion de consulta genética.

Amelia respira hondo y llama al despacho de la habitaciéon de la paciente. En el cuarto se encuen-
tra bafiada en ldgrimas, sentada y sosteniendo sus manos en las de su marido. Cuando Amelia
pregunta a Victoria sobre su historial, ella explica: “estdbamos tan felices de estar de nuevo emba-
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razada después de haber perdido tantos hijos. Fue devastador saber sobre el sindrome de Down.
Es que... no nos podemos ni imagina echar toda esa carga en nuestra familia”.

Amelia responde: “Siento mucho que hayan tenido que pasar por todo eso. Espero que le pueda
ofrecer el apoyo que necesita”. Y sigue: “Piensa que ha recibido toda la informacién adecuada
sobre el sindrome de Down?”. Victoria lo niega, con sus ldgrimas rodando por las mejillas; su
marido mira al suelo.

Victoria cree que el test de ADN libre de células es un diagnéstico de sindrome de Down; esto
preocupa a Amelia, especialmente porque parece que no ha recibido ningln asesoramiento. Le
preocupa también que la decision de abortar de Victoria y su marido pueda no haber sido bien
informada. Amelia se siente en la obligacion de hablar abiertamente en favor de la poblacion con
sindrome de Down, tan frecuentemente subestimada y subvalorada. se pregunta si hablar con el
Dr. K, Victoria y su marido sobre sus preocupaciones, y se pregunta qué les podrd decir.

COMENTARIO

En 2007, el American College of Obstetricians and Gynecologists (ACOG) recomend6 que a todas
las mujeres embarazadas, con independencia de la edad, se les ofreciera pruebas de presuncién y
diagnéstico del sindrome de Down (1). Se puede sospechar el sindrome de Down prenatalmente
mediante andlisis seroldgico, pero el diagndstico se hace de manera definitiva mediante biopsia
de vellosidades coridnicas o de amniocentesis. esta diferencia entre presuncion y diagndstico es
aplicable igualmente al test de ADN que, si bien es mds preciso, es todavia considerado como test
de presuncion (2). Estos test ofrecen informacion sobre la probabilidad de una condicién potencial
pero no determinan si esa condicion estd presente ni su gravedad. Por tanto, para los pediatras y
médicos generales —y eventualmente, con la llegada de nuevos test de prevencion, para los obs-
tetras — que hayan de comunicarse de manera eficaz con los padres, son esenciales dos cosas:
comunicar estos puntos y clarificar que la identificacion de la trisomia 21 de ninguna manera es un
prondstico sobre el recién nacido con sindrome de Down ni sobre la calidad de vida de ninguno de
los miembros de la familia.
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Como sucede con cualquiera de las decisiones médicas importantes que impliquen valoracién
y probabilidades del riesgo, el elegir sobre como proceder con un embarazo ante un diagndstico
inesperado exige que al paciente se le proporcione informacion concreta y objetiva sobre la con-
dicion del feto y sobre los potenciales problemas. Esta informacion ha de estar libre de juicios de
valor de forma que las pacientes tomen sus decisiones basadas, tanto como sea posible, en sus
propios valores y deseos. Y lo mds importante, los médicos hand e dejar aparcadas sus opiniones
personales y han de respetar la autonomia de la paciente.

EL PROBLEMA DE LOS SESGOS

En este relato, vemos a Victoria y su marido desconsolados por
causa de los resultados del reciente test que indicaba una alta pro-
babilidad de tener un hijo con sindrome de Down, y su decisién
sobre la terminacion del embarazo. Para asegurar que Victoria to-
mara una decisidn informada que expresara sus valores, sus médi-
cos estdn obligados a ofrecerle informacion concreta y actualizada
sobre el sindrome de Down libre de sesgos hasta donde sea posi-
ble. Esto significa presentar todas las opciones posibles, incluidas
el mantener el embarazo, iniciar los trdmites de adopcion del nifio,
o terminar el embarazo. Si bien la autonomia de Victoria le permite
elegir entre varias salidas para su embarazo, no podria tomar una
decision informada, y su autonomia se veria coartada si recibié una
informacion sesgada por parte de sus médicos.

Coémo los clinicos manejan el sesgo es una consideracion impor-
tante en este y similares casos. La conducta de los clinicos puede
en ocasiones chocar con el estdndar ético propio de los médicos
que han de mostrar su respeto por la autonomia de sus pacientes.
Una encuesta andnima a casi 500 médicos que ofrecian una diver-
sidad de pruebas prenatales mostrd que el 23 por ciento urgia la
terminacion del embarazo y el 14 por ciento urgia la continuidad
del embarazo (3). Esta estadistica sugiere que muchos médicos se
basan de forma prominente en sus propios valores cuando anali-
zan las opciones médicas de sus pacientes en esta clase de situa-
cion.

Sin duda, si un médico en este caso fuese a usar la palabra “car-
ga/peso”, por ejemplo, a la hora de pronosticar sobre la calidad de
vida de los padres de un hijo con sindrome de Down, este seria un
ejemplo de un cierto modo de “sesgar” la comunicacion de forma
inapropiada, no ética, y reductora de la autonomia de la paciente.
En nuestro caso, parece que Victoria no recibié informacién sobre
lo que uno podria esperar en la vida de una persona con sindrome
de Down. Parece también que no habia recibido informacién sobre
agencias de adopcion que se especializan en atender a recién naci-
dos con necesidades especiales.

Ademds, no sabemos qué informacion recibid Victoria, si es que
recibié alguna, sobre el propio método de interrupcion, que no
carece de riesgo, 0 que esperar mientras se recupera del aborto.
Es crucial para su médico mostrarle que el aborto no es la dnica
opcion aceptable para Victoria. Con independencia de la opinién
personal del médico, la decisidon de Victoria no tendria que estar
dirigida por el médico en modo alguno. El asesoramiento apropia-
do, por ejemplo, no deberia incluir expresidén alguna que mostrara
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un juicio de valor sobre el sindrome de Down como diagndstico, ni sugerir que una decision sobre
el embarazo fuera éticamente superior a otra.

REGLAS PARA UN BUEN ASESORAMIENTO

En nuestro caso, no quedo claro qué asesoramiento, si es que hubo alguno, recibié Victoria pre-
viamente a la actual situacion. Ella parecia haber llegado a la clinica de abortos sin conocer las
opciones disponibles, e incluso sin recibir un claro diagndstico. La sospecha de Amelia de que
Victoria no habia recibido asesoramiento adecuado pudo ciertamente ser correcta, porque dema-
siadas mujeres que han tenido nifios con sindrome de Down comunican su insatisfaccion por la
informacién y apoyos que reciben tras recibir el diagndstico (4).

El intento de Amelia por descubrir si Victoria habia recibido alguna informacién sobre el sin-
drome de Down ofrece poco. Acierta en ponderar algunas cuestiones. ¢Fue la informacion adecuada
y estaba actualizada? ¢Se le oftecié a Victoria contactos con un grupo local de apoyo pata familias con hijos con
sindrome de Down, para que recibiera mds informacion? En caso de haber recibido esa informacion, {qué pregun-
tas sobre el sindrome de Down tiene en ese momento? ¢Se le ha dado la oportunidad de reunirse personalmente con
un profesional conocedor del sindrome de Down al que pudiera plantear esas preguntas?

Hay multiples ocasiones en las que Victoria podia haber recibido asesoramiento prenatal: quizd
en el momento de la primera ecografia o, sin duda, al recibir el resultado del test de ADN, aun
cuando este test no tenga valor diagndstico. Mucho antes de verse sentada esperando en la clini-
ca abortiva, podia haberse entrevistado con un asesor genético, un especialista en sindrome de
Down, o posiblemente, con un padre de un nifio con sindrome de Down. En cambio, se encuentra
ahora en el punto en el que el momento de un buen asesoramiento puede haberse omitido. Pero no
es demasiado tarde para Amelia el proponer la importancia de esas oportunidades.
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¢QUE DEBERIA DECIR AMELIA, SI ES QUE DEBIERA
DECIR ALGO?

Tampoco Amelia debe implicarse en intentos de convencer a a la paciente que tome la decisién
que a Amelia le parece la mejor. Los deseos de Amelia de ser una defensora de los que tienen sin-
drome de Down son encomiables e importantes. Los dos autores de este comentario empatizan
con la situaciéon de Amelia. Los dos tenemos hermanos con sindrome de Down que han influido
sobre muchas vidas de formas importantes. Sin embargo, la inclinacion de Amelia por “hablar en
favor de” esta poblacién ha de ser atemperada recordando que el andlisis del asesoramiento debe
enfocarse siempre sobre los objetivos de la paciente y su familia y no sobre los valores del médico.
Serfa poco ético que Amelia empujara a Victoria en uno u otro sentido.

Amelia tiene una oportunidad como estudiante de medicina para hacer llegar sus preocupacio-
nes a su médico mentor. Aunque esto puede resultar dificil, es importante. Es razonable que Ame-
lia comparta sus preocupaciones con su médico mentor, no sdlo porque el Dr. K es su director,
sino también porque el Dr. K podria no haberse dado cuenta que Victoria no habia recibido un
asesoramiento adecuado. El Dr. K podria entonces demostrar a Amelia cdmo aconsejar a una pa-
cientes, incluso en esta etapa tan tardia en el proceso de toma de decisiones de Victoria.

Debe observarse que, incluso si Amelia o el Dr. K se la ofrecen, Victoria tiene la opcion de re-
nunciar a mds asesoramiento y andlisis sobre el riesgo y el diagndstico. Sin embargo, si Victoria
desea discutir mds estos aspectos, deberia proporciondrsele la informacién que le ayude a tomar
una decision informada. Aunque podria ser apropiado para Amelia preguntar a Victoria si querria
mds informacion o desearia hablar con alguna otra persona sobre las probabilidades de diagnds-
tico del sindrome de Down, Victoria tiene el derecho a elegir cudl es la informacion que le gustaria
escuchar. En ningiin momento de las consultas clinicas sobre su embarazo deberia Victoria verse
forzada a discutir sobre el diagndstico potencial o las opciones de su embarazo contra su voluntad.

Incluso si rehusara el asesoramiento, Victoria mantiene el derecho a elegir las direcciones a se-
guir en su embarazo que mejor se ajustan con los objetivos y valores de su propia familia. Nuestro
papel como médicos es simplemente ofrecer a las pacientes y sus familias una informacion que
puedan utilizar para tomar sus propias decisiones, sin influirles con o sin intencién.
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RESUMEN

El personal que estd al cuidado de las personas con sindrome de Down y demencia se sienten por
lo general muy comprometidos en ofrecer su atencidn, por lo que necesitan disponer de medios
que les orienten y les apoyen conforme aumentan las necesidades. Las intervenciones de tipo psi-
coldgico que se prestan a los pacientes son cada vez mds apreciadas por su utilidad. De acuerdo
con un informe Cochrane publicado en 2012, la terapia mediante estimulacion cognitiva (TEC)
beneficia a las personas con demencia en su comunicacién y calidad de vida, sumdndose a los
efectos conseguidos por firmacos. Dentro de la CET cabe incluir la llamada terapia evocativa que
consiste en despertar recuerdos y memoria mediante el uso de materiales como son los objetos y
fotografias personales. La cuestion estd en saber si la TEC, incluida la terapia evocativa, resulta
eficaz en las personas con demencia y discapacidad intelectual.

Dentro de la terapia evocativa se manejan varias formas, entre las que destaca la utilizacion de:
a) libros elaborados con relatos de acontecimientos pasados personales, incluidas fotografias, y
b) cajas que contienen objetos personales antiguos que ha utilizado en el pasado. Los autores de
este estudio se plantearon analizar en pequefia escala el beneficio que ambos métodos, el de libros
personales y el de cajas personales, pudiera reportar a 5 individuos con sindrome de Down y de-
mencia. Su hipdtesis era que los dos mejorarian su sentido de bienestar, pero que las cajas perso-
nales serian mds eficaces por su cardcter multisensorial y por no depender tanto de las habilidades
comunicativas y cognitivas.

METODOS

Las 5 personas fueron sometidas a tres periodos de intervencidon de media hora cada uno en tres
dias distintos (ordenados al azar): libros, cajas, actividad espontdnea. Fueron valorados previa-
mente con métodos ya validados que sirvieron para conocer su situacion cognitiva y conductual, y
para valorar las modificaciones que pudieran conseguirse mediante los sistemas de intervencion.
Especial importancia se dio a los pardmetros “humor/talante” (expresion facial, lenguaje verbal,
tono y contenido de la interaccion verbal y no verbal) y al pardmetro “implicacién” (conexién con
la gente, con las actividades y con los objetos que le rodeaban). Se obtuvieron diversas puntuacio-
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nes de acuerdo con la metodologia utilizada. Los interesados y sus familiares proporcionaron el
material para elaborar los libro de relatos y las cajas con objetos.

RESULTADOS

El trabajo describe con detalle el modo en que cada participante reacciond en cada uno de los tres
periodos de intervencion, y las puntuaciones obtenidas en los diversos pardmetros que fueron ob-
jeto de evaluacion.

Los resultados del estudio pueden resumirse de la siguiente manera:

Los periodos transcurridos con los libros de relatos personales y las cajas con objetos perso-
nales produjeron niveles superiores de bienestar en comparacion con los periodos de actividad
espontdnea. Confirmando de este modo la primera hipdtesis. Pero esto no fue constante en los 5
participantes: en uno de ellos, la caja con objetos consiguié mayor puntuacion en el bienestar que
el libro de relatos, mientras que en otro fue al revés. Pese a esas diferencias, en conjunto puede de-
cirse que ambos métodos de evocacion consiguieron similares mejorias en el grado de bienestar,
invalidando asi la segunda hipdtesis. Estas mejorias fueron apreciados en forma de incrementos
en las conductas de comunicacidn y expresion, cognitivas, con conductas que denotaban apego a
los objetos personales.

Sus conductas también denotaban disfrute en la tarea, sefialando o comentando determinados
detalles de las fotografias, hablando sobre las personas, o mostrando su emocidn, o recordando
objetos muy queridos para ellos.

COMENTARIO

Es muy raro disponer de estudios objetivos en los que se evalue el valor de maniobras o métodos
evocadores como medio de terapia cognitiva en personas con sindrome de Down y demencia. Los
resultados positivos aqui expuestos respaldan el valor de la terapia de estimulacion cognitiva en
la poblacién anciana con sindrome de Down y demencia, y ofrecen a los cuidadores ejemplos de
medios facilmente asequibles y utilizables.

Serfa deseable repetir este tipo de estudios en poblaciones mds extensas, cuidando bien de ejecu-
tarlos mediante metodologia cuidadosa y objetiva.
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