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de las tareas en los niveles de menor complejidad. El
5% de las personas mayores de 65 afnos puede tener
una demencia, doblandose la cifra cada 5 afios, y a
pesar de sus multiples alteraciones cognoscitivas,
particularmente de la memoria, es frecuente que la
identificacion del padecimiento se realice tardiamente
cuando la sintomatologia es extrema. Lo anterior
puede, en parte, explicarse por una limitacién de la
informacion en el personal de salud con respecto a
esta patologia y por ende en el estudio e intervencion
precoz, y en cuanto a labores de asesoria, apoyo y
consejeria genética.

Por ello, asumir las consecuencias del proceso de
envejecimiento poblacional, una de cuyas facetas
se relaciona con el incremento de patologias
dependientes de la edad, como la demencia,
lleva a afirmar que todo profesional debe estar
familiarizado con sus caracteristicas para lo cual
resulta imprescindible incluir en los planes de
estudios de distintas disciplinas contenidos de
gerontologia y geriatria, asi como la actualizacion y
complementacion para quienes se desempefian en la
asistencia.

Cuestion 2: ;A quién(es) y qué debe comunicarse?

Margarita tiene 45 afios y desde hace 8 presenta frecuente
dolor de cabeza, episodios de malestar general, alteraciones
digestivas todo esto sumado a desvanecimientos con caidas.
Del mismo tiempo de evolucion pérdida progresiva de la
memoria con repercusion en su vida cotidiana, tareas de la
casa, alteraciones en el manejo del dinero, desorientacion en
tiempo y lugar. Ante todos estos sintomas decide consultar
Yy viene por su propia iniciativa sola a la evaluacion.

Manuel de 50 arios viene recomendado por psiquiatria
debido a importantes alteraciones de su comportamiento:
afeitarse brazos y cejas, dormir debajo de la cama, entregar
a extrafios el dinero, ideas misticas sin respaldo, agresividad
y total desinterés en las cosas que le rodean; asociado todo
lo anterior con cambios en la memoria desde hace 5 afios.
Se desorienta y ello le trae dificultades en su trabajo de
conductor, no reconoce los comparieros de trabajo. Su
esposa dice que ya no soporta mds a Manuel y que va a
traer a los hermanos para que les expliquen, pues han dicho
que él y ella deben firmarles un papel para vender la casa y
ast apoyar a sus hijos.

Marcela viene con su hija Claudia quien afirma que la
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nota extrania. Mi
mamd, de 43 afios
lo olvida todo. De
hace 4 arios atris,
tiene  importantes
problemas para
hacer las cosas de la
casa, deja la estufa
encendida,  olvida
recados pendientes,
hatenido dificultades
en su trabajo, se
ha wvuelto un poco
descuidada en su
apariencia personal.
Estoy  preocupada
porque su papd y 4
hermanos sufren de
problemas serios de
memoria  también,
comenta  Claudia.
Luego  de  ser
diagnosticada de una Enfermedad de Alzheimer hereditaria
(Ia mitad de los hijos podrian presentarla), la hija decide que
ella no quiere que se le realicen los estudios genéticos porque
si ella es portadora de la anomalia, preferiria suicidarse.

En principio, larespuesta ala pregunta con que se inicia
el texto parece simple: al paciente segun lo establecen
sus derechos (Resolucion 13437 de 1991. Ministerio de
Salud), uno de los cuales es el de la comunicacion plena
y clara con el médico, apropiadas a sus condiciones
sicoldgicas y culturales, que le permitan obtener toda
la informacién necesaria respecto a la enfermedad que
padece, asi como a los procedimientos y tratamientos
que se le vayan a practicar y el prondstico y riegos que
dicho tratamiento conlleve (...) Sin embargo, distintas
razones se oponen al cumplimiento de este mandato:

* El diagnostico se efectia en un momento avanzado
de la enfermedad lo cual limita las posibilidades de
comprension de su gravedad e implicaciones por parte
de la persona que la sufre.

¢ La protesta de la familia por la presencia del paciente
durante la devolucién del informe, pues percibe la
situacion como dolorosa, dificil de manejar y limitante
en términos de profundizar en la informacion

¢ El riesgo no deleznable de la decision suicida, que
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ronda atn de manera no consciente al equipo.

* Lanegacion del implicado frente al diagndstico y los
intentos por ocultarlo ante parientes y relacionados,
lo cual puede asociarse a algunos riesgos, verbigracia
continuar conduciendo un vehiculo, guardando o
utilizando armas, saliendo solo...

* La presuncién de que el diagndstico puede no ser
comprendido en sus implicaciones o, por el contrario,
dar lugar a posibles abusos por parte de otras personas
incluidos a veces los parientes.

De otra parte, en principio se asume que toda la
informacion disponible debe ser suministrada; sin
embargo, parece claro que técnicamente realizar un
diagnostico genético de la Enfermedad de Alzheimer
es una realidad, al menos en casos Familiares
Autosdmicos Dominantes. Las dificultades se
presentan entonces, anotan Cano, Cacabelos, Gomez
y cols. (2001) en la consejeria genética, en los aspectos
éticos de la propia investigacion y en los vacios legales
en multiples aspectos relacionados con los pacientes o
con sus familiares.

Finalmente una duda frecuente se relaciona con la
notificacion acerca de las posibilidades terapéuticas,
particularmente en cuanto a farmacos no incluidos en
los planes de beneficio del Sistema de Seguridad Social
en Salud, cuyos costos limitan el acceso a los mismos a
un grupo pequeno de las personas con demencia, pero
cuya oferta puede entenderse como una alternativa
de cura o mejoria generando ingentes sacrificios por
parte del grupo familiar para lograrla, aunque resulta
evidente la poca consistencia en los resultados de
estos productos, pese a la amplitud con la cual suelen
promocionarse.

Cuestion 3: ;Qué hacer con las familias?

Pablo tiene 33 arios, es padre de tres nifios pequerios; desde
hace 4 tiene problemas de memoria que han progresado
rapidamente y le generan un sinniimero de complicaciones
en su vida laboral y familiar; se comenzaron a dar cuenta
cuando en su trabajo comenzd a tener dificultades en
la atencion a los clientes y fallas en la programacion de
pedidos y entregas; tuvo que cambiar de trabajo en varias
oportunidades por no entender y cumplir con las labores
de su responsabilidad. Unos meses antes de la consulta
presento crisis convulsiva, su familia se asusto mucho
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pues nunca antes habia presentado algo similar. Una de las
hermanas, que vive en una ciudad diferente a Bogotd, tiene
la misma enfermedad y el hermano cuidador de ella, nos
trajo a las tres hijas de la paciente para darlas en adopcion,
pues econdmicamente no pueden hacerse cargo de ellas.

En el curso de la enfermedad y en sus estadios
mas avanzados, se hacen graves y evidentes las
limitaciones, incluso en el autocuidado y en el
desempeno de actividades cotidianas, sumado a la
comorbilidad frecuente en las personas viejas, lo que
significa que pueden presentar distintas patologias al
mismo tiempo. Aunque la institucionalizacién es una
posibilidad ante el diagndstico de demencia, no cabe
duda de la complejidad de su decision por distintas
razones; la primera es la consideracion general de los
beneficios de permanecer en el domicilio habitual y
en la convivencia con parientes y cercanos versus un
medio extrafio, en casos especificos descrito como
maltratante por los investigadores. La segunda atafie
a los costos economicos, imposibles de asumir para
una buena parte de la poblacién, versus los cupos
muy limitados en los sitios subsidiados oficialmente.
Por ultimo, no puede olvidarse la valoracion cultural
de la imagen de amparo familiar, de los lazos entre el
parentesco y las responsabilidades de guarda.

Asi, a diferencia de las cifras de otros paises, en
Colombia sélo un porcentaje pequefio de estas personas
se encuentra institucionalizado y quienes se encargan
de asistirlas cotidianamente, sus cuidadores(as), son en
su gran mayoria los propios familiares, ocupando las
relaciones de conyugalidad y parentales los primeros
lugares. Esto implica para las familias acomodaciones
que van desde el ambiente de la vivienda encaminadas
a garantizar la ejecucion y seguridad de las actividades
diarias, pasando por los ajustes en la dindmica familiar
para asumir y redistribuir funciones y papeles,
hasta las de responder a las demandas del cuidado
permanente y el traslado a las instituciones de salud
para el cumplimiento de citas, exdmenes y controles,
cuando no es posible el ingreso en programas de
atencion domiciliaria.

La funcién misma de cuidado es dificil y exigente
(particularmente para quienes la asumen sin mayores
conocimientos de la problematica, generalmente
apoyados en el afecto y en el espiritu de ayuda a su
pariente), tanto que en la literatura da lugar a que se
le denomine e investigue como la carga del cuidador,
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refiriéndose al monto de tension que supone asumir
estas labores, tensiéon que a veces llega a traducirse
en ansiedad, desesperanza, depresion y en otras
manifestaciones psicologicas, amén del cansancio y las
alteraciones de sus propias actividades y relaciones,
determinadas por el esfuerzo para satisfacer las
exigencias y necesidades de la persona a su cargo.

Cuestion 4: ;Cual es el papel de la sociedad y el
estado?

Andrés tiene 52 afios y es profesor de primaria. Fue atendido
por primera vez hace dos arios cuando acudio con su esposa
remitido de otra ciudad para un concepto de expertos
con implicaciones legales, con la pregunta de si debia ser
pensionado o trasladado. Para ese momento relataban desde
dos arios antes, severas dificultades en el desemperio de su
trabajo, olvido de las palabras, de los nombres de los alumnos,
actividades cotidianas como montar en bicicleta (su medio
de transporte), repeticion de las clases y no tomar sus
medicamentos. La esposa prefiere que no se pensione por las
implicaciones de tiempo de los tramites y la disminucién de
los ingresos familiares. EIl equipo encuentra deterioro leve,
depresion y ansiedad, no hay acuerdo ante el diagndstico de
demencia, no se considera de alto riesgo ni para los nifios ni
para él, y se decide recomendar la permanencia tanto en el
trabajo como en el lugar. Luego de un control al afio siguiente
en el cual persistian los sintomas sin mayor agravamiento
vuelve, encontrindose ademds del efecto depresivo, anomia,
apraxia, dislexia, disgrafia y disortografia y el relato de que
se estrello en la bicicleta aunque sin consecuencias graves. ..
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se diagnostica una demencia fronto temporal.

Si pensamos, a priori, que el ambito doméstico y la vida
familiar configuran el entorno mas apropiado para la
persona con demencia, es fundamental analizar tal
aseveracion en el marco de las condiciones de pobreza
de buena parte de las personas viejas y de sus familias,
asi como la minima provision de ayuda y apoyos
en salud, bienestar y, en general, en
seguridad social, debido a limitaciones
de los recursos para el desarrollo en
el pais de programas de este tipo.
Con frecuencia ello presiona para que
progresivamente uno o varios miembros
de la familia deban abandonar su trabajo
para dedicarse a cuidar en el hogar a su
(o sus) pariente enfermo, circunstancias
que agravan las condiciones economicas
ya precarias.

Si bien el Estado ha desarrollado
algunos programas cuya funciéon
primordial es la provision de subsidios
para personas ancianas, particularmente
para aquellos en situacion de indigencia,
las barreras y limitaciones en el sistema
sanitario y social son determinantes
para el tratamiento y proteccion de las personas con
demencia. La disminucion del ingreso en una tercera
parte por jubilacién y las dificultades para incapacidad
permanente y pension, cuyo tramite dura hasta dos
anos, son un ejemplo claro de ello.

IV. ;Qué aprendimos?

Coherentes con nuestros horizontes morales y de
sentido, en nuestro estudio nos ubicamos de cara a la
realidad colombiana, de los pacientes y sus familias.
Constatamos entonces de nuevo, como la ética esta
afectada por diferentes condiciones, en este caso
familiares y econdmicas, las cuales paraddjicamente
nos pueden conducir a decisiones en conciencia muy
diversas a las que en otras circunstancias nos llevaria
la ciencia valorativa del comportamiento.

En este contexto emerge con fuerza un principio
capital de la ética médica, como es el deber que
tiene el facultativo de indagar y conocer a fondo
las condiciones de diverso orden que convergen y
constituyen la existencia del paciente, para garantizar
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su mejor tratamiento en todo sentido. La integralidad
del tratamiento de la demencia es otro gran reto ético
ya que a veces se cree que estamos ante un asunto
ante todo farmacoldgico. No se puede negar que la
dosificacion de medicinas es imprescindible en esta
situacién, pero ella sin un entorno humano adecuado
dificilmente opera.

La devoluciéon o comunicacion de los resultados
puede considerarse como la fase ultima del proceso
diagnostico; es el momento en el cual, cumplida la
recoleccién de informacion proveniente de diversas
fuentes, su integracion e interpretacion en el marco
de la nosologia, se expone a la persona enferma, o a
sus parientes o cuidadores, los hallazgos. Si el proceso
diagnostico responde a una interconsulta o referencia,
esta fase tendra como objetivo ademas de la oferta de
claridad acerca de lo encontrado, el reforzamiento
de los nexos con el médico tratante, facilitando la
iniciacién o continuidad del tratamiento.

Cuando la noticia corresponde a una patologia
irreversible y progresivamente deteriorante, como es el
caso de la demencia, y mas aun cuando se reconoce el
peso genético en su determinacion, esta tarea suele ser
dramatica y con profundas implicaciones también para
quien debe llevarla a cabo. Enlos casos presentados, un
diagnostico de los pacientes que son aun laboralmente
activos nos confronta con problematicas aun mas
dramaticas. Las manifestaciones de temor, rabia,
desconfianza e incredulidad y de solicitud de mayor
informacion son las mas comunes, haciendo de esta
una situacion privilegiada en términos pedagogicos
y de apoyo pero igualmente perturbadora para todos
los implicados. Su desarrollo requiere tiempo, interés,
prudencia, calma, claridad y una actitud acogedora,
dificil de mantener cuando quien ejecuta la tarea se
enfrenta a estas inquietudes.

Con respecto a este punto los acuerdos ponen de
relieve que asi como existe un derecho a saber existe
un derecho a no saber. Entran en juego los principios
de competencia y voluntariedad, de autonomia o libre
decision; beneficencia y no maleficencia; y en ultima
instancia el de justicia ante la inquietud de quién sufre
y quién se beneficia con la informacion.

Ahora bien, en cualquier caso, resulta evidente
que brindar la informacion tiene que convertirse
en un proceso, de manera tal que ésta pueda ser
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comprendida y elaborada, pues generalmente el efecto
de la comunicacion, tal como ha sido descrito por
algunos autores, se traduce en incredulidad y rechazo
entorpeciendo la toma de decisiones adecuadas. De
alli que, la informacién debe ser parte de un proceso de
acompafnamiento al paciente y su familia, también del
profesional o los profesionales a cargo, en lo posible a
través de la oferta de una gama de intervenciones de
apoyo sistematico ala familia.

En el contexto cientifico dos condiciones acomparian el
concepto de demencia: la irreversibilidad y el deterioro
progresivo, las cuales generan frustracion y angustia
en los profesionales porque no hay nada que hacer, es
decir, porque no es posible la mejoria o la cura, tan sélo
en algunas ocasiones detener o mantener. Pero cuando
se enfoca, el sentido de la vida como un proceso
construido social y personalmente, es posible entender
que el momento del acompafiamiento constituye un
tiempo para construir otros imaginarios de felicidad
para la persona enferma, en tanto es una posibilidad
de acogida y sostén para la familia y una opcion de
solidaridad.

Suministrar la informacion acerca de enfermedad y
de su evolucion tiene que ser un proceso, de manera
tal que, si bien desde el inicio de la comunicacién se
perciba la gravedad y las implicaciones futuras, sea
posible la elaboracion paulatina por parte de la familia
y la aparicion de preguntas o necesidades de mayor
informacion. En este sentido resulta 1til la provision
de formas complementarias de comunicacion a las
sesiones presenciales: material escrito, en audio o
audiovisual, correo electronico, direcciones en la red
virtual, oferta de acciones de capacitacion y asesoria,
apoyo a través de grupos informales...

La ansiedad del equipo aumenta ante la idea de que
no hay nada que hacer cuando las intervenciones
habituales parecen no ser utiles, y se aprecia la
enfermedad en su aspecto de deterioro inminente e
imposible de detener o evitar. Lasideas de dependencia
y discapacidad chocan contra aspectos de la cultura
que privilegian la autonomia, la salud y el bienestar.
Por ello, tienen cabida aqui las preguntas acerca de
la vida humana, de su sentido; la vida es un proceso
construido social y personalmente; es un tiempo para
construir otros imaginarios de felicidad, definida ésta
en el contexto que significa construir un proyecto con
identidad propia; para la persona es una posibilidad
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de acogida y de apoyo; para la familia una opcién de
solidaridad.

En este marco, la orientacion, educacién y apoyo
que se deben ofrecer a la familia y a los cuidadores,
son de gran importancia, pues indudablemente
estan dirigidos no soélo a mejorar la atencion del
enfermo, sino a disminuir el estrés y a la prevencion
de problemas frecuentes como pueden ser las caidas
u otras situaciones adversas que deben ser tenidas
siempre en cuenta, dada la alta probabilidad de que
ocurran y las dificultades que surgen al querer hacer
una intervencion. Asi, resultan fundamentales para
los(as) cuidadores(as), la informacion acerca de la
enfermedad y su manejo, y también acerca de sus
propias reacciones, aunadas a la oferta y busqueda
de fuentes de apoyo y compensacion. Esto implica
cultivar una alta formacion ética en los allegados de los
afectados para que, conscientes del gran valor moral
de una existencia humana con buena calidad de vida,
se hallen motivados a crecer en paciencia y capacidad
de dar y recibir amor hacia y desde quien, por sus
limitaciones de salud, puede resultarle gravoso.

V. Qué concluimos

Los siguientes planteamientos resumen las
conclusiones fundamentales del trabajo:

* No hay una pluralidad de éticas sino una ética de
la pluralidad; ello supone que no existen pautas
generales de comportamiento ético pues las normas
deben contextualizarse, actualizarse, situarse historica
y socialmente.
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* Por lo anterior, el imperativo moral es formar el
juicio o conciencia para garantizar el andlisis riguroso
y la toma de decisiones con suficiente respaldo y
argumentacion. Los consensos son en este sentido una
posibilidad de validacion de la estimacion.

¢ Las situaciones de alta gravedad merecen acciones
excepcionales, especialmente cuando los elementos no
son claros, no se cuenta con suficiente conocimiento,
paralo cual el discernimiento implica una ponderacion
delosbienes éticos y morales que se afectan, apreciando
que hay unos mas valiosos que otros.

* No solo los parientes necesitan de apoyo y
comprension, también el equipo y especialmente
aquel (o aquellos) de sus miembros que se encarga de
la devolucién del diagndstico, y en quien recaen los
sentimientos negativos y todos los problemas ligados
a esta actividad.

* Por ultimo, como ejercicio de humildad y entereza,
recordar a Santo Tomas de Aquino, cuando afirma que
éticamente nadie esta obligado a lo imposible.
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