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RESUMEN

Antecedentes. En general, los pediatras son los
primeros profesionales de la atencién médica
encargados de dar el diagnéstico inicial de
sindrome de Down (SD) a las familias. Sin
embargo, cuandounbebénace conSD,lamayoria
de los padres no se sienten satisfechos con el
contenido de la informacién brindada ni con
la forma en que la recibieron. Los residentes de
pediatria deberian participar en intervenciones
educativas para ayudar a los padres a superar
estos problemasy brindarles informacién precisa.
El objetivo de este estudio es evaluar los niveles
de comodidad de los residentes de pediatria y la
necesidad de capacitacion para comunicarse con
los padres de nifios que nacen con SD.
Meétodos. ElInventario delasituacién diagnoéstica
(ISD) es una escala de calificacién de diez
preguntas que evaltia el nivel de incomodidad.
Se envi6é una encuesta a todos los residentes
de pediatria del pais a través de la telefonia
celular, sitios web y todos los medios sociales
disponibles. También se registraron los factores
sociodemogrificos, incluidalainformacién sobre
los requisitos de capacitacion.

Resultados. Entre los 326 participantes, el
nivel de incomodidad medio total fue del 30,22
sobre 50, el puntaje mas alto del ISD. El nivel
de incomodidad fue significativamente mds
alto entre las mujeres (p= 0,033). Se observo
que ser mujer (p= 0,014), estar en uno de los
primeros afos de residencia (p= 0,028), haber
examinado a una menor cantidad de pacientes
con SD (p= 0,025) y sentir un nivel mayor de
incomodidad (p=0,001) son factores relacionados
con una mayor necesidad de capacitacion. El
84% de los residentes indicaron que necesitan
capacitacion adicional.

Conclusiones. Este estudio mostré que los
residentes de pediatria tuvieron un nivel de
incomodidad alto cuando comunicaban el
diagnoéstico de SD alos padres del reciénnacido.
Lasresidentes tuvieron unnivel deincomodidad
significativamente mayor que los residentes.
Palabras clave: residente de pediatria, sindrome
de Down, diagnéstico, habilidades comunicativas,
capacitacion.
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INTRODUCCION

El sindrome de Down (SD) es el
trastorno genético méas frecuente:
1 de cada 800 nacidos vivos tienen
SD,! y més del 85% de las madres
toman conocimiento del diagndstico
después del nacimiento.? En general,
los pediatras son los primeros
profesionales de la atenciéon médica
encargados de dar el diagnéstico de
SD a las familias en los paises donde
el asesoramiento genético no estd
extendido, y estdn en posicién de
ayudar a los padres a sobreponerse
al primer impacto provocado por
el diagnostico de SD en sus bebés.
Segun los informes, incluso veinte
afnos después, las familias suelen
recordar las primeras palabras
dichas por los médicos durante la
conversacion sobre el diagndstico
inicial.® Desafortunadamente, las
familias no se sintieron satisfechas
con la informacién que recibieron
sobre tener un bebé con SD, ni con
el contenido y la forma en que se les
brindo6.*?

La diversidad entre las culturas,
los antecedentes educativos y los
diferentes dialectos son sumamente
importantes a la hora de comunicar
informacion genética.® Se desconoce
cémo se sienten los residentes
de pediatria a la hora de dar la
noticia del diagnéstico de SD
0 como se comportan frente a las
familias.

Hasta donde se sabe, para evaluar
las habilidades comunicativas, se
ha desarrollado solamente un
instrumento: el Inventario de la
situacion diagnéstica (ISD), que
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examina la actitud de los residentes al dar el
diagnostico de SD en un recién nacido a la familia.
El ISD fue desarrollado por Ferguson y col.
(EE. UU.) y ha sido utilizado para mejorar, entre
los residentes de obstetricia y pediatria, el nivel
de entendimiento respecto de los problemas, los
niveles de comodidad y las necesidades de los
pacientes en relacién con la prueba de deteccion
y el diagnéstico de SD.”

La meta final de este estudio fue generar una
mejor percepcion sobre cémo brindar informacion
de manera sensible y adecuada a las familias
de los bebés con diagndstico de SD entre los
residentes de pediatria de los paises del Este.

El objetivo de este estudio era evaluar
los niveles de comodidad y los requisitos de
capacitacion de los residentes de pediatria para
comunicarse con los padres de los bebés con SD.

METODOS

Esta fue una encuesta transversal
autoadministrada y enviada por correo. Se
disenoé el ISD en el sitio web surveymonkey.com
y se distribuy6 entre los residentes de pediatria
junto con una carta de presentacion a través de
la telefonia celular, sitios web y medios sociales
en dos instancias entre enero y febrero de 2015.
También se envid un recordatorio a los residentes
que no hubieran respondido al cuestionario
en el término de dos semanas. En la carta de
presentacion se explicaba el objetivo del estudio
y se destacaba el hecho de que la participaciéon
era absolutamente voluntaria. El criterio de
inclusion era ser residente de pediatria en Turquia
al momento de la encuesta. Se excluyé a los
residentes graduados antes del 2000 y después del
2014. El tamafio de la muestra se calculé mediante
un andlisis de potencia, y se establecié que debia
ser de, al menos, 128 participantes.

A partir de nueve preguntas hechas antes de
comenzar a aplicar el ISD, se obtuvo la siguiente
informacién: datos demogréficos, sexo, aio de
residencia, estado civil y cantidad de nifios con
SD evaluados durante la residencia. Ademas se
hizo una pregunta para establecer si el residente
deseaba o no recibir capacitacién en este campo.

El nivel de comodidad de los residentes de
pediatria al dar un diagndstico de sindrome de
Down se evalu6 con el “Inventario de la situacion
diagnoéstica”, con el permiso del autor original. En
este caso, se utiliz6 el inventario actualizado por
Lunney y col. en 2012.%

ELISD refleja diversos grados de ambigtiedad
en muchos desafios relacionados con el

diagnostico de SD. Cinco de los componentes
del ISD miden el nivel de incomodidad al recibir
preguntas ambiguas desde el punto de vista
médico para las cuales no existen respuestas
médicas claras, y los otros cinco miden el nivel
de incomodidad ante preguntas inequivocas
que pueden responderse con informacién mas
bien factica. El inventario esta preparado para
residentes de obstetricia y pediatria; por ello,
la décima pregunta (“Una paciente a la que
le dijeron que la prueba de deteccién indica
que tiene un riesgo mayor de tener un nifio
con sindrome de Down decide no realizarse
la prueba diagndstica definitiva”), que se
refiere al diagnéstico prenatal, se cambi6, con
el permiso del autor, por una pregunta sobre
el cuidado personal (“Un padre pregunta si
su hijo podré asearse por su cuenta, al igual
que otros ninos sanos”). Las respuestas de
cada elemento se puntuaron usando la escala
de Likert, donde “1” significaba “Para nada
incoémodo” y “5”, “Sumamente incémodo”. El

TaBLA 1: Caracteristicas sociodemogrificas de los residentes
de pediatria (n: 326)

Variables Subgrupos n %
Cantidad de Universidades 239 73,3
participantes Hospitales de formacién
e investigacion 87 26,7
Necesidad de Si 274 84
capacitacion No 52 16
Sexo Femenino 200 61,3
Masculino 126 38,7
Edad =23 afos 1 03
De 24 a 26 anos 45 13,8
De 27 a 29 afios 154 47,2
De 30 a 32 afos 97 29,8
=33 afos 29 8,9
Estado civil Casado 182 55,8
Soltero 144 44,2
Cantidad de hijos 0 228 69,9
1 76 23,3
=2 22 6,8
Ano de residencia  1°" afio 63 19,3
24 afio 70 21,5
3erafio 75 23
4* afo 87 26,7
5% afio 31 9,5
Tiempo de posgrado = 6 afios 231 70,8
> 6 anos 95 29,2
Cantidad de De0a9 63 19,3
pacientes con SD De10a19 70 21,5
De20a29 69 21,2
De 30 a 39 28 8,6
=40 96 29,4




Habilidades comunicativas de los residentes al hablar con las familias de los bebés con sindrome de Down [ 523

puntaje de incomodidad total maximo posible
era de 50, con un intervalo potencial de 10 a
50. Los puntajes por encima de los puntajes
medios se consideraron como un mayor nivel
de incomodidad.

El protocolo del estudio fue aprobado por el
Comité de Etica de la inénii Universitesi.

El analisis estadistico se realiz6 con el
programa SPSS 17.0. Los resultados se expresaron
como datos estadisticos descriptivos. Los datos se
analizaron con la prueba de y?2 de Pearson para los
datos no correlacionados y la prueba t para los
datos correlacionados. Como método de analisis,
se usaron la media y la desviacién estandar. Los
valores de p < 0,05 se consideraron significativos.

RESULTADOS

Se enviaron correos electrénicos a 1000
residentes; de ellos, respondieron 341. En el
2015, habia 2441 residentes de pediatria
(1368 en hospitales universitarios y 1073 en
hospitales de formacién e investigacion). La
tasa de respuesta fue del 34,1%. Se excluy6 a
15 participantes debido a datos imprecisos o
faltantes, por lo que el estudio incluyé a 326
residentes que respondieron la encuesta. Eran

239 (73,3%) residentes de pediatria de hospitales
universitarios y 87 (26,7%) de hospitales de
formacion e investigacion. Del total de residentes,
el 61,3% eran mujeres, y el 19,3% estaban en los
primeros afnos de la residencia. En la Tabla 1, se
presentan las caracteristicas sociodemogréficas de
los participantes.

El nivel de incomodidad medio total fue
del 30,22 + 7,21 segtn el ISD, sobre 50, que era
el puntaje maximo. El puntaje medio de las
preguntas ambiguas fue del 17,77 + 3,73 y de las
preguntas inequivocas, del 12,45 + 4,19.

El promedio del puntaje medio de cada
componente fue 2,60. La pregunta sobre el consejo
relacionado con el mayor riesgo de problemas
cardiacos fue la que obtuvo el puntaje medio
mas bajo (2,06 + 0,96), mientras que la pregunta
sobre la madre que escucha a un colega decir:
“Los nifos con sindrome de Down nunca logran
nada” fue la que tuvo el puntaje medio mas
alto (4,16 £ 0,99). En la Tabla 2, se muestran los
puntajes medios de todos los componentes.

El nivel medio de incomodidad (p = 0,033) y
el nivel total de ambigiiedad (p = 0,008) fueron
significativamente mads altos entre las residentes
mujeres que entre los varones, segtin el método

TasLa 2: Componentes del Inventario de la situacién diagndstica y puntajes del nivel de incomodidad

Inventario de la situacion diagnéstica
Preguntas

Nivel medio de
incomodidad previo = DE

1) Los padres se desmoronan al escuchar el diagndstico (en el consultorio del médico) y

se preguntan: “;Por qué a nosotros?”. 3,21 0,98
2) La madre pregunta si criar a un nifio con sindrome de Down serda muy diferente

de criar a otros ninos. 291 0,99
3) El padre parece consternado y dice que la familia no cuenta con los recursos para

encargarse de un nifio con sindrome de Down. 3,80 0,99
4) Después de recibir el diagnostico de sindrome de Down del bebé recién nacido,

ambos padres parecen estar muy deprimidos y no hablan ni hacen preguntas. 3,69 0,94
5) La madre llega al consultorio llorando porque escuché a un colega suyo decir:

“Los nifios con sindrome de Down nunca logran nada”. 4,16 0,99

Total de las preguntas ambiguas (1-5) 17,77 3,73

6) Uno de los padres pregunta si el nifio podrd asistir a una escuela normal y

aprender junto a los otros nifios. 2,79 1,06
7) Los padres preguntan si existe un riesgo mayor de tener un segundo hijo

con sindrome de Down en caso de concebir nuevamente. 2,17 1,06
8) Los padres estdn preocupados por el mayor riesgo de problemas cardiacos y

quieren un consejo sobre qué hacer. 2,06 0,96
9) La madre se rehtsa a creer que su bebé tiene sindrome de Down porque tiene solo 25 afios y

“las madres jovenes no tienen hijos con sindrome de Down”. 3,01 1,25
10)Uno de los padres pregunta si el nifio podra asearse por su cuenta,

al igual que otros nifios sanos. 2,43 1,09

Total de las preguntas inequivocas (6-10) 12,45 4,19
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estadistico de la prueba de %2 de Pearson. Entre
las doctoras, 176 (53,99%) indicaron que requerian
mas capacitaciéon, en comparacién con los
doctores (98 [30%]) (p= 0,014).

La prueba t independiente indicé que ser
mujer (p= 0,014), estar en uno de los primeros
anos de residencia (p= 0,028), haber examinado
a una menor cantidad de pacientes con SD
(p=0,025) y sentir un nivel mayor de incomodidad
(p=0,001) son factores relacionados con un mayor
requisito de capacitacion. El afio de residencia
medio era 2,79 + 1,28 en el grupo que requeria
capacitacion y 3,21 = 1,17 en el grupo que no
requeria capacitacion (p= 0,03). Con el mismo
método estadistico, se estableci6é que la cantidad
media de pacientes con SD examinados era del
29,9 +1,50 en el grupo que requeria capacitacién y
35 + 1,43 en el grupo que no requeria capacitacion
(p=0,03).

La mayoria de los participantes de los
hospitales universitarios (84,1%) y de los
hospitales de formacién e investigacion (83,9%)
indicaron requerir capacitaciéon adicional sobre
cémo informar a las familias que tienen bebés con
sindrome de Down.

DISCUSION

Con este estudio se demostr6 que los
residentes de pediatria de un pais oriental no
se sienten comodos al dar la informacién sobre
el diagnostico de SD a las familias de los recién
nacidos. Ser una residente de sexo femenino,
estar en los primeros tres afios de la residencia
y haber examinado a menos de 30 pacientes con
SD estuvieron asociados con un mayor nivel de
incomodidad y mas requisitos de capacitacion.

E1 ISD se desarroll6 en Kentucky University
para mejorar las incompetencias de los residentes
de obstetricia y ginecologia y de pediatria
durante el asesoramiento a los padres de los
bebés con SD. Se evaluaron los conocimientos
y niveles de comodidad de los residentes con
una prueba realizada antes y después de una
intervenciéon educativa con CD-ROM.” Después
de seis afios, Lunney y col., modificaron el ISD,
que ha sido aceptado como investigaciéon con
un tutorial en linea. En ese estudio, Lunney
observé que el nivel medio de incomodidad de
los residentes era del 23,05 sobre un nivel de
incomodidad maximo de 35.% El nivel medio
de incomodidad de los residentes turcos fue
del 30,22 sobre un nivel maximo de 50. El
mayor nivel de insatisfaccion de los residentes
turcos se debe probablemente a que no reciben

capacitacion clinica estructurada sobre cémo dar
malas noticias a las familias.

En el estudio de Lunney, el 97% de los
residentes declararon que la capacitacién
era necesaria; por el contrario, el 84% de los
residentes turcos indicaron que deseaban recibir
capacitacion. Dado que en el estudio de Lunney
los conocimientos y niveles de incomodidad
de los residentes se evaluaron con una prueba
realizada antes y después de un programa
educativo, es posible que los residentes hayan
tenido una mayor predisposicion a recibir
capacitacion.®

En este estudio, el nivel de incomodidad de
las residentes mujeres era mayor que el de los
hombres, y se observé que estaban mas dispuestas
a recibir capacitacion. La diferencia entre sexos no
se menciona en el estudio de Lunney.® Diversos
estudios demostraron que las habilidades
comunicativas difieren entre doctoras y doctores.
Se sabe que las doctoras tienen un mejor manejo
de los pacientes debido a su buena comunicacién.’
En un metanalisis, Roter y col. descubrieron que
las doctoras se involucran en la conversacién més
positivamente (por ejemplo, brindando apoyo),
hacen preguntas mas bien de tipo psicosocial,
hablan maés sobre las emociones y demuestran un
comportamiento que apunta mas a establecer una
asociacion.'

Al mantener una comunicacién adecuada y
prestar servicios sanitarios y comunitarios, es
posible que los pediatras tengan un mayor apego
con los pacientes y sus familias. Estas desean
obtener informacién actualizada, precisa y
ecudnime.>'"'? 5i las familias reciben informacién
de profesionales médicos confiables, tal vez se
sientan mas optimistas sobre el hecho de tener
un bebé con SD. Los sentimientos optimistas
fomentan una relacién sana entre padres e hijos
y optimizan las emociones, el crecimiento y el
desarrollo.”

Las pruebas posteriores de las investigaciones
de Lunney y Ferguson demostraron que el nivel
de comodidad de los residentes habia aumentado
gracias al tutorial en CD-ROM o en linea.” La
diferencia entre nuestra encuesta y la original
fue que no nos fue posible evaluar el nivel de
conocimientos sobre SD de los residentes debido
a una imposibilidad técnica. Por ejemplo, todas
nuestras encuestas son autoadministradas y
estan sujetas al sesgo de quienes las responden,
al igual que los resultados. Ademas, es posible
que los médicos con un interés especifico en
el SD estuvieran més dispuestos a responder
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que aquellos con un interés menor. La tasa de
respuesta fue del 34,0%. Esta podria considerarse
una cantidad suficiente de participantes para una
investigacion en linea a nivel nacional.

Este estudio representa el primer paso para
comprender la actitud y la predisposiciéon de los
pediatras turcos para recibir formacién sobre
c6émo dar el diagnéstico de SD a las familias. La
comunicacién es una habilidad que se aprende,
no un rasgo de la personalidad.'*'® Para brindar
una buena vida a las familias y permitirles la
adaptacién al diagnostico, ante todo, los pediatras
deben estar muy bien informados acerca del
SD y las intervenciones relacionadas.” Existe
la necesidad sustancial de recibir capacitacion
formal para mejorar los niveles de comodidad
de los pediatras al dar el diagndstico de SD.
Los programas de residencia pediétrica deben
incorporar capacitacién para dar malas noticias a
las familias de los bebés con SD, mas alla de los
conocimientos brindados a los estudiantes en pos
del desarrollo de competencias y habilidades.”

Investigaciones adicionales sobre qué tipo
de intervenciones educativas tienen una mayor
influencia en el cambio de actitud de los médicos
al dar malas noticias ayudarian a promocionar
su adopcién diseminada en la formacion
médica. Se ha informado que los tutoriales en
linea,® el desarrollo de habilidades basadas en
simulaciones'” o competencias,' y los planes de
estudio con talleres son ttiles y se ha demostrado
su eficacia en estudios realizados en residentes de
pediatria.

Sentirse mas comodo durante la comunicaciéon
sera util, no solo en el contexto del SD sino
también para dar otros diagnoésticos, como espina
bifida, autismo y sindrome del cromosoma X
fragil ®

CONCLUSION

Este estudio mostré que los residentes de
pediatria tuvieron un nivel de incomodidad alto
cuando comunicaban el diagnéstico de SD a los
padres del recién nacido. Las residentes tuvieron
un nivel de incomodidad significativamente
mayor que los residentes.

Existe la necesidad de recibir capacitacion
formal durante la formacién en la facultad de
medicina para mejorar el nivel de comodidad
de los pediatras turcos al dar un diagnostico de
SD y de aplicar dicha capacitacién durante la
formaciéon médica continua. B
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