ASPECTOS BIOETICOS EN DEMENCIAS (1)

Se dice que la demencia serd la gran epidemia de lo que nos queda del siglo XXI, y
parece que va a ser cierto.

La principal causa de la demencia es la edad, y el aumento de la esperanza de vida
hara que gran parte de la poblacion mundial en unos afios pueda sufrir esta
enfermedad.

¢Qué entendemos por demencia? Es una enfermedad orgdnica, adquirida, progresiva
que se caracteriza por una afectacion de las funciones intelectuales y que interfiere en
la vida diaria del enfermo. El principal sintoma es la pérdida de memoria, pero también
se afectan otras funciones cognitivas como la capacidad de organizacién, la atencién,
el lenguaje, funciones que precisamos para poder realizar nuestra actividad diaria.

El hecho de padecer una demencia suscita muchos problemas legales, como es la
capacidad para realizar actos civiles (testamentos, ventas, donaciones) u otorgar
consentimiento ante intervenciones terapéuticas, pero también problemas de indole
ético como tratar problemas relacionados con el final de la vida, cuidados profesiones
o con la calidad de vida.

El ser humano se diferencia de otros animales por su “inteligencia”, por sus
capacidades cognitivas, y son precisamente éstas las que se pierden en una demencia,
pero ¢deja el ser humano de ser persona si no tiene inteligencia? Seria un amplio
debate el que se podria iniciar, pero parece claro que no. Cuando dormimos, cuando
estamos sedados, cuando estamos en coma seguimos siendo personas y por tanto
seguimos teniendo un derecho basico, el mantener nuestra dignidad.

Es esta dignidad la que puede verse afectada en el manejo de algunas situaciones
cuando sufrimos una demencia.

El respetar la dignidad de un paciente con demencia es lo que nos debe marcar
nuestro camino como médicos.

Como neurdloga que trata este tipo de pacientes el primer problema con el que me
enfrento es el de la informacidn, el dar el diagndstico. La palabra demencia nos
horroriza a la mayoria de nosotros, es un diagndstico que no queremos oir, pero el
paciente, y no sélo los familiares, tiene derecho a saberlo, porque entendiéndolo
podra planificar en etapas precoces de su enfermedad el resto de su vida y porque
sabiéndolo también entendera muchos de los cambios que van a ocurrir (ser
supervisado en ciertas actividades, necesidad de ir a una terapia, imposibilidad de
conducir, tener un cuidador en casa, etc). La entrega de la informacion al paciente y a
los familiares es el primer paso. ¢ COmo debemos enfrentarnos a este reto?

Pues la informacién debe ser veraz, no debemos mentir y decir que no tiene ningln
problema, pero considero que lo primordial es que esa informacién sea escalonada. No
hay ninguna urgencia en dar algunos diagndsticos médicos. Ante un paciente con una
sospecha de un tumor en donde a lo mejor es prioritario realizar una intervencion
quirurgica y previamente debe enfrentarse a varias pruebas diagndsticas de manera
rapida, probablemente si haya que darle la informacién casi completa el primer dia,



pero ante una demencia degenerativa, que es una patologia que avanza lentamente y
para la que desgraciadamente aun no tenemos ningun tratamiento que cambie
realmente el curso de la enfermedad, dicha informaciéon puede darse “poco a poco”. Y
siempre debemos tener en cuenta lo que él paciente quiere saber, él nos ira
preguntando segln sus necesidades y segln su capacidad para entender las
situaciones a las que nos tengamos que ir enfrentando. Nuestra misién como médicos
es aportarles la informacidon médica a la que ellos no tienen acceso, o que si tienen
acceso pero no saben interpretar o entender completamente, pero no debemos dar ni
mas de lo que nos piden ni menos; hay que darles lo que necesitan en cada momento
y por supuesto no podemos negarles una determinada informacion que nos reclaman
amparandonos en la “conspiracion del silencio”.

Esta conspiracion del silencio es una alianza entre dos (familia y médico) que dafia o
puede dafiar a un tercero (paciente) que ocurre cuando la familia del paciente actua
con los médicos ocultando al paciente una enfermedad potencialmente grave. Suele
producirse por peticidn de la familia y el médico puede considerarlo como una opcion
en ocasiones facil ya que nos reduce el estrés y la ansiedad frente a decir la verdad. El
primer paso para poder tomar una decisién es disponer de la informacién y si un
paciente no dispone de la misma no podra decidir sobre aspectos de su vida. Segun el
momento evolutivo de la enfermedad podra entender y necesitar una informacién u
otra, pero la que necesite no se le puede negar.

¢Y cudles son las decisiones mas importantes a las que nos tendremos que enfrentar si
me han diagnosticado una demencia?

En siguientes ediciones iremos planteando tanto los problemas puramente médicos a
los que hay que enfrentarse como aquellos mas de indole legal que pueden
presentarse en estos pacientes.
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