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Resumen

Al comunicar al paciente el diagnéstico de enfermedad de Alzheimer, pueden originarse situaciones no acor-
des con la necesaria conducta ética profesional. Presentamos dos casos en los que, al actuarse con impruden-
Cia, no se respeto el requisito de no maleficencia, En ambos casos la revelacion diagnostica empeoro la situa-
cion previa a la consulta, provocando en el paciente y su familia decisiones y consecuencias desafortunadas. El
uso abrupto y cortante del término “Alzheimer”, junto a la informacién insuficiente sobre las caracteristicas
de la afeccién, parece haber sido el factor principal de un impacto emotivo negativo, mostrando una actitud
profesional duena de un saber “absoluto” e inapelable, en un vinculo sin equidad. El acto de comunicar un
diagnostico debe ajustarse al criterio de prudencia, y no solamente al de veracidad o exactitud, evitando por
sobre todas las cosas provocar un dafio mayor al ya causado por la enfermedad.
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Abstract

Delivering the diagnosis of Alzheimer’s disease to the patient can cause situations that do not meet the necessary ethi-
cal professional standards.We present two cases in which the rash way such a diagnosis was delivered did not respect
the principle of nonmaleficence. In both cases the revelation worsened the situation prior to the consultation, causing
unfortunate distress to the patient and family.The blunt use of the term “Alzheimer”, together with the insufficient infor-
mation on the characteristics of the affection, seems to have been the main factor that produced a negative emotional
impact, revealing an arrogant professional attitude of ‘absolute’ and unquestionable knowledge, without the necessary
equity. A diagnosis of Alzheimer’s should be not only truthful but delivered with caution, above all things avoiding a
further damage than that already brought about by the disease.
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La ética no nos dice expresamente
lo que debemos hacer,

sino cémo debemos hacerlo,

si lo debemos hacer.

Juan Carlos Suarez Villegas,
“Principios de Etica Profesional.”

Introduccion

La demencia causada por enfermedad de Alzheimer
(EA) es una de las afecciones de mayor impacto en
las personas que la sufren y en su entorno familiar.
Ocasiona pérdida de la nocién de tiempo y espacio,
de la autonomia cotidiana, de la historia de vida y, en
ultima instancia, de la identidad. Paulatinas y devasta-
doras, sus manifestaciones causan enorme sufrimien-
to, impotencia y discapacidad.

El uso actual de biomarcadores, que permite arri-
bar a un diagnoéstico temprano con mayor presuncién
de certeza, ha dado lugar a un conjunto de procedi-
mientos terapéuticos que incluye farmacoterapia,
activacion cognitiva, atencién a factores de riesgo y
cambios cruciales en el estilo de vida del paciente y su
familia, pudiendo ralentizarse asi la progresion del dé-
ficit cognitivo y funcional. Pero la afeccién se compor-
ta como irreversible y no hay tratamiento etioldgico.

Se abren asimismo interrogantes sobre la comu-
nicacion del diagndstico por parte del profesional al
paciente o a su familia, dificiles de responder para la
comunidad cientifica. Hay posturas que recomiendan,
pero otras que desaconsejan, revelar el diagndstico al
paciente (Carpenter & Dave, 2004; Iliffe et al., 2010).

sDebe comunicarsele al paciente el diagnostico?
De hacerlo, ;en qué momento? ;De qué forma? ;En
qué contexto? ;Qué consecuencias para el paciente y
la familia tiene tal revelacion?

Robles et al, en un trabajo sobre el tema expresan:
“Hay que intentar que la revelacion del diagndstico no
ocasione un trastorno en la vida del paciente y de sus
allegados, es decir, es necesario prudencia cuando el
diagnostico se revela en fases en las que tan sélo existe
déficit aislado de memoria” (Robles et al., 2011).

En cualquier caso, es claro que al respecto se de-
ben cumplir los principios éticos que rigen la practica
médica: autonomia, no maleficencia, beneficencia y
justicia (Informe Belmont, 1979).

A pesar de la importancia clinica y ética del tema
existe escasa informacién sobre la experiencia y vi-
vencias de aquellos pacientes a quienes se les ha he-
cho saber el diagnoéstico, asi como de las actitudes
que tal revelacion origina en pacientes y familiares
(Gély-Nargeot et al., 2003).

Método

Se seleccionaron, de entre los consultantes de los auto-
res, dos casos representativos del tema que motiva esta
comunicacion y se practico una revision bibliografica
en relacion al mismo.

Resultados

Los casos clinicos siguientes suscitan reflexiones que
hacen a la epistemologia clinica de la EA.

Caso |

MR, mujer de 65 anos y estudios universitarios com-
pletos. Fue presidenta de una empresa comercial hasta
6 meses previos a la consulta. Es separada, tiene dos
hijos, y vive con una nueva pareja desde hace diez
afios, en un barrio del conurbano bonaerense. Su pa-
reja actual recibe quimioterapia por diagnostico de
linfoma. Maneja su automévil sin dificultades y no
presenta alteraciones ostensibles en el quehacer coti-
diano. Al momento de la consulta, se hace cargo de su
casa y de las compras para el hogar.

La evaluacion neuropsicoldgica registra fallas en la
memoria episddica y en las funciones ejecutivas, sin
alcanzar niveles de demencia, con un puntaje en la
prueba de Estado Mental Minimo (Mini-Mental State
Test, MMST) de 27. Se encuentra orientada espacial-
mente, pero con fallas temporales leves. Tres meses
atras, luego de estudios clinicos, de neuroimagen y
evaluacion cognitiva, el neurélogo tratante la cita jun-
to a sus hijos y pareja para la devolucién diagnostica,
que le es comunicada de viva voz durante una entre-
vista presencial a la que ellos acuden por segunda vez.

MR pregunta: “;Qué tengo doctor?”. El médico res-
ponde: “Ud. tiene EA de grado leve”, y seguidamente
le indica medicacién y rehabilitacién cognitiva, sin
mayores explicaciones sobre el prondstico o variabili-
dad individual en la evolucién de la enfermedad.

A partir de ese momento MR entra en una profun-
da depresion, y se encierra en el bano a llorar varias
veces al dia. Estd asténica, se queda en la cama todo el
dia sin querer salir de su casa. Se niega durante varios
meses a recibir atencion terapéutica.

Su pareja contrata nuevo personal de servicio, por-
que MR ya no realiza ninguna tarea doméstica y aban-
dona sus actividades habituales tales como gimnasia,
salida con amigas y otras. Se le indica medicacion psi-
quidtrica.

Tras mucha insistencia concurre a la consulta neu-
ropsicoldgica para iniciar activaciéon cognitiva. Se la
ve desalineada, sin maquillaje, muy emotiva y con
llanto espontdneo al hablar de su diagnostico.
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Se comenz6 tratamiento con una frecuencia de dos
veces por semana. Se le aclar6 que en su caso el diag-
noéstico mas apropiado es Deterioro Cognitivo Leve,
que se puede tratar y compensar para evitar su posible
progresion. Se abordo el tema de la importancia de su
reserva cognitiva como recurso compensatorio para
un posible déficit. En los dias siguientes, MR mejoré
ostensiblemente su animo y se mostrd activa e intere-
sada. Retom¢ sus actividades habituales -verdaderos
pilares de activacion cognitiva en el dia a dia- y se ins-
talaron cuidados de prevencién. Al afio permanecia
estable en su desempefio cognitivo.

Caso 2

NP, mujer de 71 afios, ama de casa con estudios se-
cundarios completos. Casada, madre de cuatro hijos,
dos mujeres y dos varones. Vive con su marido quince
afos mayor, quien sufrié un ACV seis meses antes de
la consulta, con buena recuperacién. Si bien ha dejado
de lado algunas de las tareas hogarefas que antes ha-
cia, como cocinar y organizar las compras, se maneja
en forma autovalida. Sale sola, pero tiene leves fallas
ocasionales de orientacion.

En una primera consulta con un psiquiatra reco-
nocido, por presentar apatia y escasas fallas de me-
moria de pocos meses de evolucidn, el médico indica
una evaluacion diagnoéstica que incluye estudios com-
plementarios y en particular Tomografia por Emision
de Positrones con marcador amiloide PIB (PIB PET).
Con un MMST de 28, la paciente no se encuentra en
niveles de demencia.

La devolucion diagndstica es trasmitida de viva voz
por el médico a la paciente y familia en una entrevista
presencial. Al indagar sobre la forma en que se trasmi-
ti6 la informacion, el familiar responde: “Fue violenta.
El médico le mostraba la resonancia y las imagenes
mientras le decia que las manchas blancas que apa-
recian en las placas eran la causa de sus sintomas. Mi
mama se empezd a angustiar y le pregunt6é qué eran.
La respuesta fue: “Ud. tiene EA’, y le desencadeno una
crisis de llanto. No volvimos mas porque nos parecio
un bruto. Creo que mi mama no queria saber...”

En una segunda consulta con un neurdlogo, este
contradice el diagnostico anterior y aconseja a la fa-
milia no decirselo. Le explica a la paciente que no tie-
ne EA, pero que debe iniciar una activaciéon cogniti-
va y seguir pautas de prevencion para que sus fallas
no progresen. No le brinda informacién a la familia
sobre las variaciones en la evolucién de la enferme-
dad ni sobre la importancia de los recursos cognitivos
disponibles. La familia pregunta: ;Cuéndo va a dejar

de reconocernos?”, y el profesional responde: “En dos
aflos aproximadamente”

Las hijas efectian cambios sustanciales en la casa
de su madre, y contratan dos empleadas domésticas
que se hacen cargo de comidas, compras y limpieza.
La hija mayor organiza con su padre el movimiento
cotidiano del hogar. No la dejan salir sola y le admi-
nistran la medicacién. No hace ninguna actividad ha-
bitual y se muestra francamente peor.

NP acude a la entrevista neuropsicoldgica con su
hija menor. Muy lucida, bien vestida, muestra exce-
lente interaccidn verbal. Al preguntarsele qué es lo
que mas le preocupa y qué querria resolver, responde:
“Me tienen oprimida, me siento ahogada, anulada” Al
tocar el tema de los problemas de memoria dice: “jNo
la nombre! Si, me olvido de cosas, pero eso no es lo
que me tiene mal”

La paciente no quiso hablar de su diagnostico. En
la entrevista familiar se explica la diferencia entre el
diagnostico de EA, que es el de una alteracién es-
tructural cerebral subyacente a sus sintomas, y el de
demencia, que es clinico. Se senala que la paciente
atraviesa un periodo en el que, si bien parece probable
que tenga EA, no se encuentra al momento de la con-
sulta con fallas suficientes como para perder autova-
lidez cognitiva. De perderla, su estado seria el de una
demencia, de pronoéstico mucho mas grave. Se hace
notar que existen variaciones y fluctuaciones indivi-
duales, se explica el concepto de reserva cognitiva y
los factores de los que ella depende, con relacion a los
ejes de prevencion y a los periodos evolutivos de la
afeccion. Se subraya que es imposible predecir el tiem-
po en que dejard de reconocer a sus allegados, sin de-
jar de agregar que el reconocimiento emocional suele
preservarse notablemente mas que el cognitivo.

Se comienza activacion cognitiva una vez por se-
mana, centrada en sus posibilidades de accionar coti-
diano y especialmente en la toma de decisiones en la
organizacion de los quehaceres domésticos. En suma,
se promueve la autonomia cotidiana de la paciente
dentro de sus posibilidades al momento de la consulta.

Discusion

Lo relatado da lugar a varios interrogantes. ;Se po-
dria haber manejado de otra manera la trasmision
del diagnéstico médico? ;Fueron conscientes los pro-
fesionales intervinientes de las consecuencias de su
conducta diagnostica? ;La revelacion intempestiva
de un diagndstico de EA puede alterar el curso de la
enfermedad? ;La decision de revelarlo de esa forma
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responde a una norma del quehacer médico? ;Fue
una conducta acorde con los principios éticos de la
practica médica? ;Es ético trasmitirle al paciente un
diagnoéstico presentado como de certeza frente a una
enfermedad cuya certificacion final es solo anatomo-
patoldgica? ;No deberia haberse mas bien trasmitido
un diagndstico de probabilidades? Incluyeron los pro-
fesionales actuantes el concepto reconocido de reserva
cognitiva como factor operante en el posible devenir
de la enfermedad?

En ambos casos la revelacion diagndstica empeo-
16 la situacion previa a la consulta, provocando en el
paciente y su familia decisiones y consecuencias desa-
fortunadas. La indudable repercusién animica y emo-
cional y la pérdida de iniciativa cotidiana a las que dio
lugar la actitud de los profesionales intervinientes su-
gieren que no fueron respetadas las normas éticas an-
tes mencionadas, en particular la de no maleficencia.

Anteponer friamente la realidad objetiva de los da-
tos sin tener en cuenta las contingencias individuales
y contextuales se parece mas a una actitud de indaga-
cion formal que a una interaccién personal empdtica.
El profesional aparece asi como duefio de un saber
“absoluto” e inapelable de la verdad, en un vinculo sin
equidad que coloca al paciente en situacion de desco-
nocimiento e impotencia.

El uso abrupto y cortante del término “Alzheimer”
parece haber sido el factor principal de tal impacto
emotivo, reflejado en la actitud de la paciente NP, que
pide a quien la evaliia que “no nombre” a la enferme-
dad, situacion que sugiere una consideracion desde la
perspectiva neurolingiiistica. Las palabras y sus con-
ceptos configuran una red semantica particular y sin-
gular, donde una palabra activard nodos semanticos
de palabras o conceptos vinculados a la misma cate-
goria o unidas por su significado individual. La pala-
bra “Alzheimer” tiene una fuerte connotacion actual,
intimamente ligada a un significado emotivo que ex-
cede lo racional, pudiendo causar un cambio brusco y
negativo en el animo y la conducta, tal como sucedié.
De modo que la forma en la que los profesionales ac-
tuantes se valieron de esa palabra, que deberia haberse
utilizado de un modo mucho mas cuidadoso, y prefe-
riblemente evitado, resulté imprudente.

También el criterio dispar de los profesionales del
caso 2 fue desacertado. El primero debi6 explicarle a
la paciente la indole de las “lesiones blancas” cerebra-
les, seguramente vasculares, facilitindole una mejor
comprension de sus fallas cognitivas, en lugar de men-
cionar al temible “Alzheimer”.

En resumen, la actitud diagnostica de los profesio-
nales mencionados resultd en maleficencia, no inten-
cional obviamente, pero si imprudente.

El surgimiento del constructo de Reserva Cogni-
tiva ayude a que los pacientes comprendan mejor su
situacion clinica. El concepto se desarrolla a partir del
“Estudio de las monjas” de Snowdon, cuyo objetivo
fue estudiar el deterioro cognitivo asociado al enve-
jecimiento y a la enfermedad de Alzheimer. Comenzé
en 1986 con un grupo de 678 monjas, con una edad
promedio de 83 afos, de la congregacion de las Her-
manas de Notre Dame en Baviera, Alemania. Las par-
ticipantes eran en su mayoria maestras y profesoras y
presentaban distintas condiciones fisicas y mentales.
Los resultados del estudio mostraron que actividades
como la lectura, la escritura, las interacciones sociales
y afectivas, la alimentacién y la actividad fisica me-
joraban el grado de rendimiento cognitivo. Pero el
caso mas impactante fue el de la hermana Bernadette
quien, con una gran formacioén académica y sometida
periodicamente a pruebas cognitivas no mostr6 sin-
tomas de deterioro. Tras su muerte luego de un infar-
to de miocardio, su estructura cerebral mostrd en la
necropsia, sorprendentemente, un sustrato neuropa-
tologico de gran severidad, tipico y compatible con la
enfermedad de Alzheimer (Snowdon, 2002).

En suma, las manifestaciones clinicas del déficit
cognitivo, pueden estar ausentes ain en los casos de
“certeza razonable” justificada por la presencia de le-
siones tipicas, cuya extension no alcanzé el “umbral”
suficiente para causar demencia clinica.

Actualmente el indice de reserva cognitiva es con-
siderado un factor fundamental para el prondstico
evolutivo de enfermedades que cursan con dafo ce-
rebral (Stern et al., 2020). Explicar este concepto a
los pacientes y familiares, contrarresta la inesperada
angustia provocada por el diagndstico, flexibilizando
los tiempos evolutivos, a la vez que jerarquiza la indi-
vidualidad y singularidad histérica del paciente y su
contexto.

Se introduce en este punto de la reflexién un tema
eminentemente epistemoldgico y bioético que enmar-
ca su definicién. La epistemologia es la vertiente de
la filosofia que estudia los principios, fundamentos,
extension y métodos del conocimiento humano. En
esta linea, Mainetti promueve la inclusion de las cien-
cias humanas al estatuto epistemoldgico de la medi-
cina, fundando el concepto de la bioética aplicada a
las ciencias de la salud. Introduce al “sujeto” al esta-
tuto médico otorgandole subjetividad en el marco de
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una filosofia médica (Mainetti, 1989) Esta inclusion
cambia la mirada sobre el proceso salud / enferme-
dad, intentando un camino diferente al de la marca-
da “medicalizacion de la vida” que tiene la medicina
contemporanea, al abrir nuevas reflexiones acerca de
la ética del diagnostico. Actualmente, el componente
subjetivo como expresion de actividad cerebral y base
de motivacién, volicion y valores, que fundamentan
la opcidn ética bien/mal, constituye uno de los pilares
del concepto de neuroética (Evers, 2009).

Para Gonzalez de Rivera y Revuelta, “El diagndsti-
co, acto médico por excelencia, requiere una observa-
cion fidedigna, una inteligencia deductiva y un decidi-
do sesgo hacia el beneficio del enfermo (Gonzélez de
Rivera y Revuelta, 1996).

“Curar cuando se pueda, aliviar siempre, y por en-
cima de todo no danar’, dice el juramento hipocratico.
Russell resume asi el objeto del accionar ético como
la prescripcion del “acto mas prudente”: “El acto mas
prudente es el que, teniendo en cuenta todos los da-
tos disponibles, nos ofrece en comparacion [con otras
alternativas] la mayor expectativa de bien o la menor
expectativa de mal”. Y también agrega que hay cir-
cunstancias en las que lo mas prudente es actuar sin
tener en cuenta todos los datos disponibles. “Es por
esto —dice- y en este sentido, que se debe concebir al
diagnostico como un acto que debe ajustarse al cri-
terio de prudencia, y no solamente al de veracidad o
exactitud” (Russell, 1966).

Lain Entralgo propone cuatro razones fundantes
para hacer un diagndstico, de las cuales se destacan
dos: saber y ayudar. El orden del saber es siempre pa-
trimonio del que trasmite el diagnostico, que en los
ejemplos clinicos citados no cumple con la segunda
razdn, es decir ayudar.

sPodrian considerarse otras alternativas en el acto
de comunicar el diagndstico? Hablar de ética en esa
instancia es entenderla como una exigencia de calidad
en el servicio que se ha de prestar a los demds cuando
se realiza una actividad profesional (Sudrez Villegas,
2001), que no deberia agotarse en normas preesta-
blecidas. El concepto de “ética positiva” expuesto por
Lain Entralgo, se refiere a pautas que se establezcan en
distintos dmbitos de la actividad humana, dotdndolas
de justicia, eficacia y mayor bienestar (Lain Entralgo,
1982). Es decir, que una mirada ética, en relacion al
accionar diagnostico, implica una reflexion y un senti-
miento de humanidad para elegir una estrategia acorde
a las disyuntivas de cada caso, donde se integre al sujeto
—en tanto subjetividad activa y presente- a su entorno'y

a sus circunstancias, a fin de elegir la mejor opcién, en
la direccién del menor dafio y la mayor ayuda.

Existen por fin algunas propuestas actuales, elabo-
radas con el fin de destacar aquellos factores a tener en
cuenta a la hora de comunicar el diagndstico de EA.

El protocolo SPIKES (Buckman, 1992) es un mé-
todo utilizado en medicina clinica para dar malas
noticias a pacientes y familiares. Ha sido adaptado
por Peixoto et al., para revelar el diagndstico de EA
(SPIKES-D) (Peixoto, 2020). Esta herramienta inclu-
ye factores tales como la empatia, el reconocimiento
y la validacién de los sentimientos, el suministro de
informacion sobre la intervencion y el tratamiento y
la garantia de que el paciente comprenda aquello que
se le trasmite. Las siglas se corresponden con: Setting
(marco), es decir considerar el escenario o ambiente
en el que se hard saber la informacién, siempre pre-
sencial y adecuado a la situacién, nunca en un pasillo,
por teléfono, celular o computadora; Perception (per-
cepcidn), o evaluacidon de la percepcion que tiene el
paciente de la situacidn, que permitiria saber la creen-
cia del paciente sobre lo que le pasa; Invitation (invi-
tacion), preguntar al paciente si desea compartir los
resultados en ese momento, Knowledge (conocimien-
to), es decir, proporcionar el conocimiento al paciente
acerca de sus sintomas, Empathy (empatia), empatizar
con el impacto de la noticia en el paciente y Strate-
gy (estrategia), idear una estrategia sobre qué hacer a
continuacion, ya que cada situacion es tnica.

Por otro lado, el Grupo de Trabajo de Demencia de
la Sociedad Catalana de Geriatria realiz6 una revision
del tema a fin de proponer pautas de actuacion frente
a la revelacion del diagndstico (Robles et al., 2011).

Algunos de sus puntos relevantes son los siguientes:

m La informacion relativa a su enfermedad debe ser
comunicada de forma gradual y a ser posible en
las fases iniciales de su enfermedad. No obstante,
al no disponer de un diagndstico de certeza de la
enfermedad es aconsejable revelar la informacion
con cautela, sobre todo en etapas muy precoces y
en presencia de deterioro cognitivo leve, en las que
seria mas apropiado hablar de posibilidad de en-
fermedad.

m La revelacion del diagnéstico deberia incluir in-
formacion sobre la enfermedad, evolucion y pro-
nostico de la enfermedad, a ser posible en la justa
medida, adaptada a la fase de la enfermedad en la
que se encuentra el paciente y segtin las demandas
del paciente y de la familia, sin anticiparse exce-
sivamente a los acontecimientos para no generar
desanimo y reacciones psicoldgicas innecesarias.
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m La revelacion del diagndstico deberia hacerse de
una forma rigurosa manteniendo siempre una ac-
titud de respeto, empatia y sentimiento de esperan-
za. La informacion debe darse de forma sensible,
positiva y con soporte, adaptada al nivel educa-
cional y cultural del paciente y familia, y teniendo
en cuenta las expectativas y miedos del paciente.
También se debe proporcionar informacion escrita
adicional como apoyo.

m Es recomendable llevar a cabo un seguimiento del
impacto que ha supuesto la informacién del diag-
ndstico en el paciente y familia, asi como de las re-
acciones generadas a fin de poder realizar las inter-
venciones precisas.

Conclusiones

Al proporcionar un diagndstico, en este caso particu-
lar, de EA es necesaria una investigacion clinica siste-
matica que permita identificar las variables individua-
les y contextuales de posible impacto del diagndstico
en cada caso, registrar los formatos verbales y contex-
tuales del acto de informar, asi como los testimonios
de pacientes y familiares.

Sin duda el tema amerita un espacio de discusion
interdisciplinario que permita esclarecer los indica-
dores necesarios acerca del paciente y su familia que
optimicen las estrategias de trasmision.

Conflicto de intereses: los autores declaran no tener
conflicto de intereses.
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