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Resumen

El objetivo era analizar la percepcion de los padres de nifios con sindrome de Down sobre el estigma
social y reflexionar sobre el tema a la luz de la bioética. Se trata de un estudio de elaboracion y valida-
cion de un instrumento de medicidn en cuya prueba piloto conté con 106 participantes. Los resultados
sefalaron que el estigma inferioriza a los afectados, lo que conlleva desventajas sociales, desempleo,
disminucion de recursos financieros, no aceptacion, intolerancia, invisibilidad social, menor acceso a
servicios de la salud y el empeoramiento de la calidad de vida. Esto genera efectos negativos en la salud
de los padres. En conclusion el estigma esta presente en la sociedad, por lo que es necesario formular
politicas publicas que concienticen a los padres y garanticen su derecho a la salud. Hay que reconocer
que a pesar de ser un elemento mas de enfermedad, el estigma no debe subestimarse.

Palabras clave: Estigma social. Cuidadores. Sindrome de Down. Bioética. Derechos humanos.
Derecho a la salud.

Resumo

Estigma, cuidador e crianca com sindrome de Down: andlise bioética

Objetivou-se analisar a percepcéo de pais de criancas com sindrome de Down acerca de estigma social
e refletir sobre o tema a luz da bioética. Trata-se de estudo de elaboracio e validacdo de instrumento
de medida cujo teste-piloto contou com 106 participantes. Os resultados apontaram que o estigma
inferioriza os afetados, acarretando desvantagem social, desemprego, diminuicdo de recursos finan-
ceiros, ndo aceitacao, intolerancia, invisibilidade social, menor acesso a servicos de salde e piora da
qualidade de vida. Isso gera efeitos negativos na salide dos genitores. Concluiu-se que o estigma esta
presente na sociedade, e por isso faz-se necessario formular politicas publicas que conscientizem os
pais e garantam seu direito a satde. Reconhece-se que apesar de ser mais um elemento de adoeci-
mento, o estigma ndo deve ser subestimado.

Palavras-chave: Estigma social. Cuidadores. Sindrome de Down. Bioética. Direitos humanos. Direito
a saude.

Abstract

Stigma, caregivers and the child with Down syndrome: a bioethical analysis

The aim of this study was to analyze the perception of parents of children with Down syndrome about
social stigma and reflect on the theme in the light of bioethics. This study consists of the elaboration and
validation of a measurement instrument whose pilot test had 106 participants. Results showed the stigma
creates feelings of inferiority on those affected, causing social disadvantage, unemployment, decreased
financial resources, non-acceptance, intolerance, social invisibility, less access to health services and worse
quality of life. This generates negative effects on the parents’ health. It was concluded that stigma is
present in society, so public policies that raise awareness among parents and guarantee their right to
health are required. Despite being another element of illness, stigma should not be underestimated.
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En pediatria, el sindrome de Down o trisomia
21 (T21) es la alteracion cromosémica mas comun
y la principal causa de discapacidad intelectual.
Esta condicion genética confiere caracteristi-
cas fisicas especificas y provoca un retraso en el
desarrollo neuropsicomotor. Sin embargo, si se
estimulan de maneras especificas, las personas con
T21 tienen potencial y son prolificas®.

Aungue no hay estadisticas oficiales, se estima
que hay cerca de 300 mil personas con sindrome
de Down en Brasil, donde nace un nifo con T21
cada 600 a 800 nacimientos, independientemente
de la etnia, el género o la clase social . Los avan-
ces cientificos y la mejora de los cuidados han
permitido una mayor supervivencia de estos
nifos, cuya esperanza de vida ha aumentado gra-
dualmente, una tendencia que debe perdurar,
debido al desarrollo de la ciencia médicaZ.

El cuidado es esencial para los nifios con sin-
drome de Down, y este papel ha sido ejercido,
en general, por los padres, cuya angustia se inicia
en el diagnéstico. El equipo de salud no siempre
informa a los padres de forma correcta, y no es facil
recibir esta noticia, que suele estar asociada con sen-
timientos negativos. Esto se debe a los significados
sociales y las creencias de los padres con respecto
a la discapacidad, especialmente la intelectual ®.

Los estudios muestran que el examen de eco-
grafia juega un papel importante en la deteccién de
anomalias cromosémicas fetales, y la medicién de
la translucencia nucal es un método bien aceptado
para este propésito. Aunque no proporciona un
diagnéstico indudable, este examen se ha utilizado
ampliamente en aplicaciones clinicas debido a su
bajo costo, seguridad y no es invasivo“. Sin embargo,
desde el descubrimiento del ADN fetal libre de células
en el plasma materno en 1997, se han utilizado nue-
vos enfoques para las pruebas prenatales no invasivas
para detectar T21. Estas pruebas se pueden realizar
de forma temprana, son precisas y seguras®.

Cabe destacar que, en algunos paises con
acceso a un diagnéstico prenatal no invasivo
y la interrupcién electiva del embarazo por altera-
ciones cromosdmicas fetales permitidas por la ley,
la prevalencia del sindrome de Down en los nacidos
vivos es considerablemente menor¢; demostrando
la fuerza del estigma en sociedades en las que los
nifnos con T21 ni siquiera tienen derecho a nacer.
La discusién sobre el tema del estigma fue inau-
gurada por el ensayo pionero de Erving Goffman’,

Estigma: notas sobre la manipulacion de la identi-
dad deteriorada. A partir de este trabajo, los inves-
tigadores contemporaneos definieron el término
de varias maneras, refiriéndose habitualmente al
significado literal de Goffman?, y por esa razén han
sido criticados a lo largo del tiempo.

En respuesta a esta variedad conceptual, se ha
propuesto una concepciéon moderna desde una pers-
pectiva socioldgica, llegando a ser ampliamente uti-
lizada en la literatura. Este concepto contemporaneo
relaciona el estigma con la convergencia de cinco
componentes: inicialmente, la poblacién distingue
y “etiqueta” las diferencias humanas; luego, las creen-
cias culturales asocian a las personas etiquetadas
con un conjunto de caracteristicas indeseables que
forman estereotipos negativos; estos individuos se
colocan en categorias distintas y las etiquetas sociales
separan a “nosotros” y “ellos”; las personas etiqueta-
das pierden prestigio y sufren discriminacién, lo que
lleva a resultados desiguales; finalmente, el ejercicio
del poder materializa la estigmatizacion®. El estigma,
por tanto, puede representar un riesgo para la salud
del individuo mas alla de cualquier posible discapaci-
dad o déficit. Aunque es solo un factor entre muchos
que influye en la salud de los afectados, el estigma
no puede ser ignorado®.

En este contexto, los padres de personas con
T21 -en general, sus cuidadores principales-
corren el riesgo de enfermarse, ya que criar a un
nifo discapacitado puede ser un desafio, aunque
muchos padres informan que esta experiencia
es positiva. Consideran que el cuidado informal es
una tarea gratificante pero exigente, que consume
tiempo y recursos’®. En Brasil y en la mayoria de
las culturas, los servicios de atencién cobran tarifas
considerables, y el papel de “cuidador informal”,
en general, lo ejerce la madre -hasta hace poco,
el padre tendia a ser el proveedor de la familia 1.
Historicamente, las funciones familiares se vincu-
laron a concepciones de género, con roles fijos
y estereotipados destinados a padres y madres **.

Sin embargo, los cambios sociales han traido
una nueva organizacién familiar y una nueva
vision del papel de los hombres en este contexto.
La literatura reconoce hoy una mayor participa-
cién paterna en la vida y el cuidado de los hijos.
Este cambio ha sido beneficioso para el contexto
familiar porque reconoce la importancia del Padre
en el desarrollo infantil, y su presencia actual-
mente se entiende como un factor de proteccion .
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Cuando la mujer queda embarazada, la fami-
lia espera que nazca nifo segln estandares social-
mente aceptados. El diagnostico de T21 exige una
adaptacién, haciendo hincapié en los cuidados
diarios y rutinas terapéuticas y escolares especificas.
Poco después del nacimiento del nino, los padres
enfrentan el miedo al prejuicio y la discriminacion que
enfrentara su hijo (a) durante toda su vida®2. El des-
conocimiento de la sociedad sobre el tema hace que
la discapacidad sea todavia considerada patologia,
sometiendo constantemente a estas familias a situa-
ciones traumaticas y de estrés. Cabe sefalar que las
primeras manifestaciones de prejuicio se producen,
aunque veladamente, en el propio dmbito familiar,
extendiéndose posteriormente a la sociedad *2.

Los padres también han sido excluidos social-
mente como consecuencia del estigma, corriendo
el riesgo tanto de tener que abandonar el empleo
como de no ser aceptados en nuevos trabajos
debido a la gran exigencia que supone el cuidado
de su hijo (a) con T21%. Las consecuencias para las
personas estigmatizadas incluyen disminucion de
la autoestima, el descrédito, la verglienza, la culpa,
la angustia, el autorreproche, las restricciones
sociales y la enfermedad o el empeoramiento de las
condiciones de salud. Estos factores pueden condu-
cir al aislamiento, el desempleo y los bajos ingresos,
y pueden influir en la basqueda de tratamiento 4.
Con base en lo anterior, queda claro que esas fami-
lias necesitan de apoyo multidisciplinar desde
el diagnéstico, con enfoque biopsicosocial, buscando
garantizar su calidad de vida.

En este contexto, se abre un espacio para la discu-
sion bioética. En 2005, la Organizacion de las Naciones
Unidas para la Educacién, la Ciencia y la Cultura?®
aprobd la Declaracion Universal sobre Bioética
y Derechos Humanos (DUBDH). Este documento
redefinié el campo al incorporar problemas sociales,
ambientales y de salud con igual importancia®.

Con esto, la esfera de estudio y actuacién de
la bioética, antes restringida a la biomedicina,
se expandi6 1. Se considera que el campo adquirié
caracter multidisciplinar al extender sus debates
a areas tan diversas como el derecho, las ciencias
sociales, la antropologia, la psicologia, entre otras.
En las ciencias de la salud, la bioética ha abordado
cuestiones relacionadas con las politicas publicas,
la economia y la exclusion social . En América
Latina, las discusiones se ampliaron debido al
papel de algunos bioeticistas que incorporaron

otras referencias o categorias tedricas y practicas,
como los derechos humanos, la vulnerabilidad,
la no discriminacion y la no estigmatizacion .

La insercion de los temas sociales en la agenda
bioética mostré situaciones persistentes que aln
existen en la sociedad contemporanea ¢, derivadas
del escenario de exclusiéon, pobreza, injusticia
y violacién de los derechos humanos presente en
América Latina. Esta incorporacion exige el res-
peto de los derechos esenciales y la inclusiéon de
los vulnerables en la sociedad ¥’. Se percibe asi la
preocupacion y el compromiso social, sanitario
y ambiental de la bioética en la regién, cuyo con-
texto sociopolitico y econémico hace indudable
la relevancia de la materia?.

Teniendo en cuenta lo anterior, el objetivo princi-
pal del estudio es analizar la percepcion de los padres
de nifos con T21 acerca del estigma en la realidad de
Brasilia/DF; con la finalidad de comprender sus efec-
tos sobre esa poblacién - una cuestién relevante en
este momento en que se sigue experimentando la
exclusion social, la discriminacion y la desigualdad.
Se propone reflexionar sobre el tema desde la pers-
pectiva bioética, teniendo como referencial tedrico el
articulo 11 de la DUBDH; que determina que nhingtin
individuo o grupo debe, bajo ninguna circunstancia,
ser sometido, en violacion de la dignidad humana,
de los derechos humanos y de las libertades
fundamentales, a discriminacion o estigmatizacion **.
Aunque se ha debatido mucho sobre el cuidado de
las personas con T21, hay pocas referencias sobre
sus cuidadores, que han permanecido invisibles
y olvidados no solo por el Estado, sino también
por la sociedad.

Método

Se trata de un estudio para el cual fue elabo-
rada y validada la Escala de percepcion de Estigma
de Padres de nifios con Sindrome de Down (Epesd),
ya que no se encontré en la literatura instrumento
que pudiera ser usado con ese propdsito. El disefio
de Epesd sigui6 las etapas de elaboraciéon de esca-
las psicologicas de Pasquali?!. A los efectos de este
estudio, el término “padres” se utiliz6 para refe-
rirse a los tutores legales de nifios con T21, ya sean
padres biolégicos, adoptivos o abuelos.

Los items de la Epesd se elaboraron con
base en la literatura, de las experiencias de diez
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profesionales del area y de las entrevistas con diez
padres. Posteriormente, los items fueron sometidos
a un analisis tedrico por parte de seis jueces, todos
especialistas en el area, dando como resultado el ins-
trumento Epesd con 15 afirmaciones clasificadas en
la escala Likert de cinco puntos - 1 (totalmente en
desacuerdo), 2 (en desacuerdo), 3 (ni en desacuerdo
ni de acuerdo), 4 (de acuerdo) y 5 (totalmente de
acuerdo). También se incluyeron en el cuestionario
seis preguntas sobre datos sociodemograficos de la
muestra, relativos a la edad, el estado civil, la educacion,
el nimero de Hijos, la profesion y la religion.

A continuacioén, se realiz6 una prueba piloto,
con una muestra de 106 participantes. Se incluyé en la
prueba piloto a padres con nivel de escolaridad medio,
aunque incompleto; de cualquier nivel socioeconé-
mico y cuyos hijos (as) -que deberian tener entre 2 y
10 afos- eran seguidos en el ambulatorio del Centro de
referencia interdisciplinario del Sindrome de Down del
Hospital Regional da Asa Norte (HRAN), subordinado
a la Secretaria de salud del Distrito Federal.

Tanto las entrevistas para la elaboracion de la
escala como la prueba piloto se realizaron de forma
individual en el ambulatorio especializado del
HRAN. Cada participante recibié un formulario de
consentimiento informado, restituido al devolver
el cuestionario. El estudio fue aprobado por el
Comité de Etica en investigacion de la Facultad de
salud de la Universidad de Brasilia y de la Fundacién
de Ensenanza e Investigacion en Ciencias de
la salud. Se respetd la Resolucion 466/2012 del
Consejo Nacional de Salud?. Dado el propdsito
de este articulo, no se evaluara aqui la construc-
cién de la escala ni la validacién de los factores.

Resultados

Este articulo es parte de la investigaciéon de maes-
tria y solo analizar el resultado de la prueba piloto.
Los datos se presentaran en frecuencia absoluta y
porcentajes. El perfil sociodemografico mostré que

la mayoria de los 106 participantes eran mujeres
(n=85; 80,2 %), casadas (n=66; 62,3 %), catolicas (n=55;
51,9 %), con estudios primarios completos o incom-
pletos (n=40; 37,7 %), con un trabajo de “tareas del
hogar” (n=51; 48,1 %) y un Gnico hijo (n=27; 25,5 %),
predominando la franja de edad entre 31y 50 aiios
(n=78; 73,6 %). El nilmero de respuestas marcadas para
cada afirmacioén puede verse en el cuadro 1.

En cuanto a las preguntas sobre aislamiento
y alejamiento social, 94 (88,7 %) participantes decla-
raron que no se aislaron; 91 (85,8 %) no fueron
rechazados por sus amigos, y 81 (76,4 %) no recono-
cieron haber en algiin momento pensado que la vida
social habia terminado. Cuando el asunto se referia
al factor psicosocial relacionado con la vergilienza,
81 (76,4 %) encuestados discreparon de la afirma-
€ién “no me siento comodo cuando estoy con mi hijo
(a) en el ambiente social”; 98 (92,5 %) discreparon
de “yo preferia que las personas no supieran que mi
hijo (a) tiene T21”, y 102 (96,2 %) discrepan que les
gustaria modificar los rasgos faciales de su hijo (a).
En relacién con el factor psicosocial asociado a la
inferioridad, 74 (69,8 %) relataron no haber oido a
alguien decir que la condicién genética del hijo habria
sido castigo de Dios; y 64 (60,4 %) los padres respon-
dieron que las personas no pasaron a tener pena
después del nacimiento de su hijo (a). En cuanto a
la asociacion de la T21 con las drogas, 81 (76,4 %)
encuestados negaron esta afirmacién.

En cuanto a la perspectiva de la vida y aceptacion,
77 (72,6 %) participantes coinciden en que los
nifos con T21 no son aceptados por la sociedad;
97 (91,5 %) negaron que el padre del nifio hubiera
abandonado a la familia. En cuanto a las perspectivas
vida y empleo, la mayoria de los padres niega haber
dejado de trabajar (n=74; 69,8 %) o haber dejado
de hacerlo debido a la enfermedad del nifio (n=90;
84,9 %). Por ultimo, en los items que conciernen al
futuro, 83 (78,3 %) los padres coincidieron en que no
confian en nadie para cuidar de su hijo (a) si mue-
ren pronto, pero el mismo nimero de encuestados
afirmd no tener miedo al futuro (n=83; 78,3 %).

Tabla 1. Percepcion de los padres de nifios con T21 sobre el estigma

Totalmente

Ni esta de acuerdo No esta Totalmente

De acuerdo

de acuerdo
n %

Articulos

1. “Me he aislado después de que
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ni en desacuerdo de acuerdo en desacuerdo
] n ] %

2,8 2 1,9 3 2,8 91 85,8
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Tabla 1. Continuacion

Totalmente

de acuerdo
n

Articulos

2. “Siento que mis amigos me han
evitado a causa de mi hijo (a)”.

3. “No me siento comodo cuando
estoy con mi hijo (a) en el 11 10,4
entorno social”.

4. “No veo aceptacion de mi hijo (a)

por la sociedad”. 44 4Ls
5. “Pensé que mi vida social habia
terminado después de que naciera 14 13,2
mi hijo (a)”.
6. “Me dljeron‘que la 'I:21"de mi hijo 17 16,0
(a) fue un castigo de Dios”.
7. “El padre de mi hijo (a) abandoné
a la familia después de su 2 1,9
nacimiento”.
8. “Preferiria que la gente no supiera 1 0.9
que mi hijo (a) tiene T21". ’
9. “Me gustaria modificar los rasgos

. . ” 2 1,9
faciales de mi hijo (a)”.
10. “No puedo morir tan pronto
porque no confio en nadie para 69 65.1

cuidar de mi hijo (a), aunque sea
adulto (a)”.

11. “La gente comenzb a
compadecerse de mi después del 22 20,8
nacimiento de mi hijo (a)”.

12. “Abandoné mi trabajo después

Ni esta de acuerdo No esta Totalmente
De acuerdo .
ni en desacuerdo de acuerdo en desacuerdo
n % n n % n %
6 5,7 2 1,9 3 2,8 88 83,0
12 11,3 2 1,9 2 1,9 79 74,5
33 31,1 7 6,6 13 12,3 9 8,5
8 7,5 3 2,8 4 3,8 77 72,6
15 14,2 0 0,0 3 2,8 71 67,0
5 4,7 2 1,9 3 2,8 94 88,7
4 3,8 3 2,8 7 6,6 91 85,8
1 0,9 1 0,9 2 1,9 100 94,3
14 13,2 3 2,8 5 4,7 15 14,2
16 15,1 4 3,8 7 6,6 57 53,8
e » 26 24,5 4 3,8 2 1,9 2 1,9 72 67,9
de que nacié mi hijo (a)”.
13. “No fui contr'e:t:f\FIa pa:’ra trabajar 8 75 1 0.9 7 6.6 9 19 88 83.0
por cuenta de mi hijo (a)”.
14. “He llegado a tener miedo de mi
futuro después del nacimiento de mi 12 11,3 9 8,5 2 1,9 7 6,6 76 71,7
hijo (a)".
15. “Ya me han dicho que mi hijo
(a) nacié con T21 porque yo usaba 17 16,0 8 7.5 0 0,0 3 2,8 78 73,6

drogas, pero nunca las usé”.

Discusion

Este estudio permitié comprender el perfil
de Padres de nifios con T21 en la realidad de
Brasilia/DF. La madre era predominantemente
la cuidadora principal, la mayoria de los encues-
tados habian cursado hasta la educacion prima-
ria completa o incompleta, y aunque la mayoria

de los encuestados estaban en edad productiva,
no ejercian actividad profesional. Estos resul-
tados corroboran los hallazgos en la literatura
sobre el tema 2,

En este articulo, para analizar los datos,
se tuvieron en cuenta los cinco factores con-
templados por la Epesd: el aislamiento y el
alejamiento social; los aspectos psicosociales -
sentimiento de vergilienza e inferioridad; la baja
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perspectiva de vida y aceptacion; la pérdida
del empleo, y el miedo al futuro. Las conclusio-
nes tienen un alcance limitado debido a la impo-
sibilidad de estandarizar la escala y aplicarla a la
poblacién objetivo. La estandarizacion sera objeto
de trabajos futuros, pero los items construidos
sirvieron aqui como datos para reflexionar sobre
el tema en perspectiva bioética.

Los resultados de esta investigacion referen-
tes al aislamiento y separacién social apuntan a
un escaso uso de esta estrategia en la realidad
estudiada; lo que parece confirmar los hallazgos
de otros Estudios Brasilefos, en que el método de
enfrentamiento mas frecuentemente utilizado fue el
de la reevaluacion positiva, mientras que el menos
utilizado fue el de la evasién?. La bioética debe
dedicarse al estudio de los fenédmenos sociales para
poder comprender mejor los procesos de produc-
cion del estigma y sus implicaciones para la salud
de las personas?*. Sus consecuencias son siempre
las mismas: aislamiento, exclusidon social, menor
acceso a los servicios de salud, empeoramiento de
la calidad de vida, violacién de la dignidad humana
y aumento del riesgo de muerte. A pesar de los
resultados de esta investigacion, muchos de los que
sufren la estigmatizacién prefieren la invisibilidad
social para evitar el sufrimiento, lo que puede afec-
tar negativamente su autoestima. Los estigmati-
zados prefieren organizarse en grupos como una
forma de enfrentar el aislamiento social derivado
del miedo al prejuicio y la discriminacion?*.

Los datos referentes a aspectos psicosocia-
les revelaron que los padres han experimentado
sentimientos de inferioridad y vergiienza debido
al estigma. Analizar y reflexionar sobre esos resul-
tados bajo enfoque bioético parece sefalar que
la sociedad continGia atribuyendo significados
moralistas para la patologia o condicién genética,
cualquiera que sea ella, principalmente si se
desconoce su causa o no hay tratamiento. La condi-
cién genética o alteracion corporal esta asociada con
el mal y asi proyectada en el mundo?*, como pudo
ser constatado en los articulos relativos a la atribu-
cion de la T21 al castigo divino o a las drogas.
La intolerancia y unilateralidad son fendmenos
frecuentes en los comportamientos relacionados
con situaciones que, a pesar de avances sociales
y cientificos, persisten en la sociedad. La discrimi-
nacién es un ejemplo de este escenario, y confunde
el concepto de diferencia con el de inferioridad 2.

Los resultados obtenidos parecen senalar ade-
mas que, desde la perspectiva de la mayoria de los
participantes, la sociedad no ha aceptado personas
con T21. Este dato es preocupante y ha sido fuente
de sufrimiento y estrés para los padres. A pesar
de esto, en la muestra estudiada la mayoria de los
padres no abandonaron a la familia. Los hombres
pasaron a tener una participacién mas efectiva en
el hogar, no limitdndose a representar autoridad o
el apoyo financiero. Este cambio ha sido beneficioso
para el contexto familiar porque reconoce la impor-
tancia paterna en la vida de los hijos, cuya presencia
salvaguarda su desarrollo, en la concepcién actual .

En relacién con el anélisis de la baja perspectiva
de vida, el estigma, al parecer, promueve desigual-
dades, llevando a los cuidadores para el desempleo
y la informalidad, y consecuentemente perjudi-
cando sus formas de obtener recursos financie-
ros 2. Sin embargo, ese dato no fue confirmado por
la mayoria de los participantes de esta investiga-
cion, ya que una parte importante de la poblacion
estudiada no trabajaba en el momento del naci-
miento de su hijo (a) con T21.

Los resultados de la presente investigacion
parecen demostrar que el estigmatizado a menudo
ni siquiera se da cuenta de que ha sido victima de
discriminacion. El estigma ha estado tan presente
en la vida de estas personas que tardan en creer
que estan siendo objeto de un comportamiento
inaceptable. Muchos padres dejan el trabajo por la
sobrecarga, pero hay referencias de despido labo-
ral por diversas causas después de la comunicaciéon
del diagnodstico de T21. Esto confirma el poder del
estigma vy, al mismo tiempo, constituye una viola-
cion de los derechos humanos.

La sociedad presenta un discurso positivo de
inclusion social, pero las personas con discapacidad
todavia son vistas por lo que no tienen o por lo que
no son. El sentimiento de negacion trae para estas
personas y sus padres graves consecuencias: exclu-
sién social, discriminacion y prejuicio. Desde esta
perspectiva, considerar la discapacidad a través de
la lente de la negacién resulta, por lo tanto, la nega-
cion del derecho de la persona con discapacidad
a vivir en sociedad en condiciones igualitarias %.

Ademas, la idea de que un hijo con discapa-
cidad sea necesariamente una “carga” para los
demas o que disminuya la calidad de vida de la
familia no ha sido confirmada por la literatura
internacional; que muestra que tener hijos con
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discapacidad afecta positivamente a la perspectiva
de vida de los padres y hermanos. Aunque el nifio
con T21 trae desafios, no hay necesariamente una
disminucién en la calidad de vida de los familiares.
Por el contrario, algunos estudios revelan que la
preocupacion de los padres se da mas por la falta
de apoyo social para satisfacer las necesidades de
sus hijos que a la propia condicién genética en si?.

En esta investigacion, las cuestiones relativas al
miedo al futuro se han presentado de manera simi-
lar a los resultados de otros estudios nacionales,
en que la longevidad de personas con T21 pasé
a ser al mismo tiempo realidad y temor. Para los
padres, pensar en la muerte prematura de sus hijos,
especialmente cuando se trata de un nifio con sin-
drome de Down, es muy doloroso. Sin embargo,
las personas con T21 han envejecido junto con
sus padres, un hecho que se celebray a la vez es
motivo de preocupacién. Esto se debe a que,
aunque la legislacion brasilefa establece que el cui-
dado de los miembros dependientes debe ser res-
ponsabilidad de la familia, es posible que no haya
familiar capaz de tutelar a la persona con discapaci-
dad cuando los padres estén ausentes. Por lo tanto,
la sociedad necesita reflexionar sobre esta nueva
realidad e incluso encontrar alternativas de atencién
no familiar para estas personas .

El miedo al futuro a menudo se ha relacionado
con la sobrecarga emocional de los padres. Esto se
debe al hecho de que los cuidadores principales -
generalmente, las madres- deben abandonar los
estudios, el trabajo, los proyectos de vida personal
e incluso las actividades fisicas. La mayoria sigue
viviendo en funcién de sus hijos incluso cuando son
adultos, porque necesitan acompanarlos y supervi-
sarlos y no se sienten seguros de dejarlos solos o con
otros cuidadores 2. Estos datos se han presentado en
la realidad estudiada aqui, pero en menor nimero.

Por Gltimo, el “poder del estigma” es capaz de
excluir y explotar a las personas, y su eficiencia es
mayor si esta enmascarado o poco reconocido por los
estigmatizados. El estigma es, por tanto, una forma
de poder simbodlico, y las personas afectadas por su
ejercicio amenudo son influenciadas, a veces sin darse
cuenta, para aceptar evaluaciones culturales de su valor
“inferior” en la sociedad?. La violacién de los derechos
humanos basada en discriminaciones y prejuicios debe
ser objeto de debate e intervenciéon de una bioética
interesada y comprometida socialmente. Como la
dignidad de la persona es principio central de los

derechos humanos, su defensa requiere hacer frente
a los procesos de discriminacion y estigmatizacion,
que contribuyen a aumentar la vulnerabilidad de
determinados grupos?.

Fundamentalmente, fue la DUBDH® que trajo
temas relacionados con la discriminacién y la estig-
matizacion a la agenda de debate de la bioética, y por
eso se convirtié en logro mundial, especialmente
para los paises en desarrollo. Este documento des-
cribe temas bioéticos relacionados con el ser humano
como agente moral, social, cultural y politico®.
De este modo, la DUBDH ** representa no solamente
un avance politico, sino también teédrico para crear
un mundo socialmente mas justo. Se reconoce que el
desconocimiento de ese documento, combinado con
factores como los observados en el presente estudio,
contribuye a perpetuar la desigualdad, tornando per-
sonas con T21 socialmente vulnerables .

Asi, la baja escolaridad, los bajos ingresos, el tra-
bajo informal, la discriminacién, la estigmatizacion
y la exclusién social, como se observa aqui, son facto-
res que impiden que la poblacién estudiada mejore
su calidad de vida; perjudicando su capacidad de exi-
gir al Estado soluciones viables para transformar su
realidad y dificultando el alcance de la tan anhelada
justicia social. Para que la DUBDH ** sea mas auténtica
y efectiva, se necesita control social, especialmente
en asuntos relacionados con el trabajo, la educacién
y la salud®. En este sentido, al analizar el articulo
11 de la DUBDH Y no cabe duda de que el tema
abordado en este trabajo tiene relevancia para la
realidad estudiada. Como se ha podido comprobar,
la estigmatizacién todavia se presenta en la sociedad,
pero se ha debatido poco.

Cabe destacar que los nifios con T21 y sus padres
son casi siempre una unidad inseparable. Como indi-
can los resultados del presente estudio, no solamente
los nifos, sino también sus responsables son victi-
mas de estigma. La condicién de ser estigmatizado
puede estar asociada Unicamente a la cuestién de
ser cuidador de un nino con discapacidad intelectual,
como los que tienen T21, reforzando los prejuicios,
las desigualdades y las injusticias sociales>!.

En general, los datos de la investigacion reve-
lan que una parte de los cuidadores estudiados es
mas vulnerable, y el estigma, al parecer, tiene par-
ticipacion en ese proceso, lo que puede compro-
meter los ingresos, tensar las relaciones y llevar a la
exclusion social. Todo esto perjudica la autoestima,
empeora la calidad de vida y, como consecuencia,
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aumenta la posibilidad de enfermarse. Por lo tanto,
es relevante que el cuidador informal sea concienti-
zado de que su condicién lo hace mas vulnerable por
el estrés al que ha sido sometido cotidianamente,
necesitando también ser cuidado ®2.

Como puede ser constatado, la estigmatizacién,
aunque velada, es una violacion de los dere-
chos humanos y ha afectado al grupo estudiado.
Esto demuestra que la sociedad no esta preparada
para aceptar las diferencias, ya que no respeta
el pluralismo. Es urgente la planificaciéon de acciones
cuya finalidad sea recuperar el respeto y mejorar la
autoestima de estos padres. Estas intervenciones
tienen un impacto positivo en la calidad de vida de
los padres, de los hijos con T21 y de la familia en
su conjunto, ademas de rescatar su ciudadania.

Por lo tanto, la DUBDH** tiene un gran valor a la
hora de abordar cuestiones relacionadas con la discri-
minacion y la estigmatizacion, siendo relevante para
el andlisis de las respuestas de los participantes de la
presente investigacién. Por todo lo anterior, concluimos
que la bioética asume la responsabilidad de traer para
su discurso la cuestion social; contenida en los principios
de laDUBDH**, que consolida y reconoce que la salud,
conforme precepto de la Orga nizacion Mundial de la
Salud, solamente puede ser alcanzada por medio de
la supresion de elementos nocivos que igualmente
forman parte del proceso salud-enfermedad. Los vul-
nerables deben ser protegidos, ya que muchos grupos
aun no tienen poder de habla, y los didlogos bioéticos
tienen esta funcion social *.

Consideraciones finales

El andlisis de la percepcion de los padres de
nifos con T21 sobre el estigma revelo el papel de
la mujer en el cuidado de las personas con sin-
drome de Down. El riesgo de enfermarse de las
madres es mayor, probablemente por la sobrecarga
asociada a la necesidad de abandonar el empleo
y someterse a la informalidad y, como consecuencia,
a la disminucion de los ingresos.

A partir del anélisis bioético del problemay de los
resultados, se puede inferir que las consecuencias del
estigma para las personas desde la disminucién de la
autoestima, el descrédito y la vergilienza hasta las res-
tricciones sociales. El estigma es fuente adicional de
estrés y desventaja social, una vez que compromete
el presupuesto familiar por el abandono o dispensa

del trabajo formal, como obtenido en los datos pro-
ducidos en esta investigacion.

El estigma también es una fuente de aislamiento,
alejamiento y exclusiéon social. Ademas, reduce el
acceso a servicios de salud, empeora la calidad de
vida de los involucrados y viola la dignidad humana,
vulnerando, como consecuencia, a los estigmatizados.
Cabe esperar que el estigma tenga un efecto negativo
en la salud de los padres, de manera similar a otros
determinantes sociales de la salud.

Por lo anterior, es necesario proponer medi-
das de concientizacién para que el cuidado de la
salud de los padres también genere beneficios para
ellos y para la familia en su conjunto; ademas de
la aplicacién del derecho constitucional a la salud
de los cuidadores como una forma de armonizar
la bioética y los derechos humanos. Otro punto rele-
vante se refiere a la urgente necesidad de formular
politicas publicas sélidas y viables que amparen a
esas familias desde la planificacion de la gestacion,
cuando sea posible, hasta el nacimiento. A partir
de ahi, se hace necesario formar a todo el equipo
de salud en la atenciéon humanizada, cambiando
el actual modelo de atencion centrado en la dis-
capacidad por el centrado en la persona y con
enfoque biopsicosocial.

Si bien se reconoce el esfuerzo de inclusién
social y que su resultado ha mejorado la calidad
de vida de las personas que conviven con T21,
se observa que no fue suficiente para reducir
el estigma. El estigma parece tener un impacto
mas profundo y amplio en la salud de las perso-
nas de lo que sugieren las investigaciones actuales.
No se pretende agotar el tema, pero se espera
despertar una nueva mirada sobre los padres y
la discapacidad intelectual, ademas de contribuir
para futuras investigaciones que favorezcan la
salud de los estigmatizados, no por benevolencia,
sino porque son sujetos poseedores de derechos.

Se acepta que la mayoria de las personas
sufren el estigma en algiin momento de la vida.
Sin embargo, se coincide en que los estudios sub-
estiman su impacto en la vida de las personas.
También hay que tener en cuenta que los efectos
adversos del estigma en la salud y el bienestar
pueden variar significativamente entre los grupos
estigmatizados. Finalmente, a pesar de ser uno de
tantos elementos que contribuyen a la enfermedad
de los padres de nifios con T21, el estigma no debe
ser menospreciado.
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