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Aspectos éticos de la atencion a personas con demencial

Raul Carlos Cifuentes Caceres2

LA DEMENCIA COMO SINDROME GERIATRICO. CONCEPTO Y DEFINICION. (1)

Un sindrome geriatrico se define como: Un cuadro clinico especialmente caracteristico del
anciano, habitualmente originados por la conjuncion de distintas condiciones de
enfermedad, con alta prevalencia en los ancianos y que son el frecuente origen de
incapacidad funcional y/o social en esta poblacién. Como conjunto de cuadros originados
por la concurrencia de una serie de enfermedades que tienen su expresion a través de
cuadros patolégicos no encuadrados en las enfermedades habituales.

Asi la Demencia se define como un sindrome geriatrico adquirido, de naturaleza organica,
caracterizado por un deterioro permanente de la memoria y de otras funciones
intelectuales, frecuentemente acompafiado de otras manifestaciones psicopatoldgicas y del
comportamiento, que ocurre sin alteracion del nivel de conciencia, afectando al
funcionamiento social y/ o laboral de la persona.

1 Ponencia presentada en la Mesa “Envejeceres” de las XXX Jornadas estatales de la Asociacion Espatiola de
Neuropsiquiatria (AEN) y XXVII Jornadas de la Asociacion Madrilefia de Salud Mental (AMSM). Madrid, 6 a 8 de
junio de 2024.

2 Médico Geriatra
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EPIDEMIOLOGIA DE LA DEMENCIA: Hasta un 10% de las personas mayores de 65 afios y un
33% de las mayores de 85 afios estan afectadas por demencia (principalmente enfermedad
de Alzheimer).

Supone una prioridad para la salud publica, siendo una de las principales causas de
discapacidad y dependencia entre las personas mayores.

ENFERMEDAD DE ALZHEIMER. DEFINICION: Demencia degenerativa primaria de inicio
insidioso y de curso progresivo. Pueden aparecer en su evolucion sintomas no cognoscitivos
como los de tipo depresivo o sicotico y trastornos del comportamiento.

EVOLUCION CLINICA: Existiria una fase silente o preclinica y una fase demenciante,
clinicamente detectable. Desde sus primeras manifestaciones clinicas hasta la muerte
podrian pasar segun los casos entre 5y 10 afios.

Como SINDROME GERIATRICO se presentarfan una amplia constelacién de sintomas que
podemos dividir en:

« SINTOMAS NEUROPSICOLOGICOS
Deterioro progresivo de la memoria, lenguaje y orientacidon. Declive en
capacidades visuoespaciales y motoras. Alteracién de las funciones ejecutivas tales
como la capacidad de abstraccidn y juicio.

 SINTOMAS PSIQUIATRICOS
Frecuencia de presentacion alta entre un 50 y un 83%. Cambios en la personalidad.
Acentuacién de los rasgos premoérbidos. Sintomas depresivos (25-80%). Ansiedad.
Trastornos del contenido del pensamiento (30%). Alucinaciones (15%).

« SINTOMAS NEUROLOGICOS
Rigidez generalizada. Incapacidad para la marcha. Disfagia. Incontinencia.
Aparicion de reflejos primitivos. Crisis epilépticas y mioclonias.

LA PERSONA CON DEMENCIA, HACIA UNA CLINICA INTEGRAL INCLUSIVA.
CONSIDERACIONES FENOMENOLOGICAS DEL PROCESO DEMENCIANTE. (2)

Segun las demencias van tocando mas vidas, es cada vez mejor conocido como se va
produciendo de forma continua un deterioro de las funciones mentales, pérdida de
memoria y lenguaje y un aumento en la dificultad de realizar las actividades de la vida diaria.
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En los relatos de los pacientes, cuando aun pueden trasmitir sus vivencias, trasmiten
sentirse sobresaltado por ideas, sensaciones desconocidas, que no pueden organizar, como
si fuera una disociacion entre lo que sienten y la capacidad para elaborar dichas
sensaciones hasta vivirse como desorganizado frente a sensaciones no experimentadas y
por lo tanto dificil de referir, de ubicar: perdidos en sus pensamientos, sensaciones,
percepciones.

A las perdidas ya conocidas en el curso del envejecimiento tendrian que enfrentarse a la
dificultad de poder elaborarlas, por la dificultad para registrar en su memoria lo que en
forma reciente estaria ocurriendo.

Existe gran dificultad para conocer desde afuera, qué puede estar ocurriendo en el mundo
interno de la persona con demencia, segun la enfermedad progresa.

Se sugiere que esto seria porque la experiencia de la demencia (lo que experimenta la
persona con demencia), es tan dificil de comunicar que permanece como desconocida.

Siendo precisamente esta vivencia de la experiencia interna, la que seria fundamental para
entender la enfermedad.

Historicamente la cuestion de qué significado puede tener la comunicacién y la conducta de
las personas con demencia segun la enfermedad progresa, ha sido un tema central.

Aunque tradicionalmente han sido sintomas cognitivos especialmente memoria, lenguaje,
atencién, lo mas relevante en la evaluacion clinica de las personas con demencia, cada vez
ha ido adquiriendo mas interés el amplio abanico de sintomas no cognitivos.

Esto ha caminado paralelo con un mayor desarrollo en aproximaciones psicoterapéuticas en
el cuidado de personas con demencia.

Los autores que han contribuido a este desarrollo tienden a ser criticos con el modelo
médico de las demencias como enfermedad.

Esta critica se dirige a la cuestion de como los factores organicos han sido enfatizados en
exceso en detrimento de los aspectos psicoldgicos y sociales.

En esta vision mas reduccionista se veria la conducta del paciente, como simples sintomas
del estadio de la enfermedad, mas que darle significado, que pudiera ser entendido en su
experiencia de vivencia de la enfermedad.
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En la medida que el potencial significado de las acciones y experiencias de los individuos es
negada o no considerada, estos autores hablan de la “muerte del significado”, lo cual reflejaria
el punto final del proceso de demencia como experiencia, como vivencia personal.

T. Kitwood cuyo trabajo en este campo ha tenido profundas influencias, llega a hablar de
psicologia social maligna, a menudo rodeando al individuo con demencia, en la medida que
se deja de lado esta consideracidn respecto al significado de la vivencia de la enfermedad.

Este autor describe, como: una prematura exclusion del significado, en la expresion de la
persona con demencia, en el contexto social y en el del tratamiento que se le da, puede
para el individuo afectado de esta consideracion, sobrepasar y acrecentar, los efectos de la
enfermedad en si misma (iatrogenia).

Kitwood (seguido por otros autores), enfatiza la importancia de lo que llama: la “atencién
centrada en la persona” en las personas con demencia, aportando lo basado en principios
psicoterapéuticos que se han podido trabajar con estas personas.

Sin embargo, el estrecho vinculo entre lo psicoldgico y lo fisico es particularmente claro en
los ancianos (cuadros confusionales).

Puede ser dificil labrar un espacio para lo psicolégico, pensar el significado de situaciones
particulares (concretas, personales), asi como atender al deterioro organico y los aspectos
sociales: LA ATENCION INTEGRAL

LOS AMBITOS DE EXPRESION DE LA ENFERMEDAD: EL AMBITO FAMILIAR.

En una relacion en la cual uno de los miembros de la pareja tiene demencia, la carga del
cuidado ira cambiando hacia aquel que no tiene demencia que actuara como contenedor
para el miembro de la pareja demenciado.

Si somos conscientes del tremendo desafio que esto representa entonces el foco de
atencidn debe ser dado considerando la situacion del cuidador y su necesidad de soporte y
contencion.

Los cuidadores experimentan todo tipo de sentimientos hacia el individuo con demencia en
su cuidado.

Ademas de compasidn y preocupacion, se presentan sentimientos de disgusto o aversion,
resentimiento u odio.
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Tales sentimientos pueden despertar, hacer aflorar tremendas vivencias de culpa o
ansiedad.

Hay evidencia de que el mantenimiento de la persona con demencia en la comunidad tiene
mas que ver con las actitudes y bienestar del esposo/a cuidador que factores propios de la
enfermedad como la severidad o la enfermedad en si misma.

Realmente, la tremenda importancia de la calidad de la relacidn de cuidados es puesto de
relieve por el hallazgo de que bajos niveles de interaccion entre los miembros de la pareja
de personas con demencia predice el posible traslado a un centro de cuidados, incluso
adelanto en la mortalidad de dos anos.

Para las parejas de personas con demencia entonces esta relacidon podria ser un estado no
saludable, asociado con estrés crénico y dificultades en la vida cotidiana.

Incluso a estos esposos/as se los describe como pacientes ocultos. De todos los cuidadores,
son los esposos/as de personas con demencia los que muestran ser el grupo de mayor
riesgo entre los cuidadores.

Los mas en riesgo son aquellos que han tenido mas pobres relaciones premoérbidas y como
se podria esperar, son los que experimentan una mayor sensacion de perdida de intimidad
como consecuencia de la enfermedad (tendrian menos recursos a donde recurrir por su
relacion previa).

Es llamativo que la investigacién llama la atencidon de la abrumadora importancia del
impacto emocional del cuidador cuidando a su pareja, asi como la importancia de la

intimidad en la relacién (compartir, interaccionar).

Se ha visto incluso que como una posible forma de enfrentar la situacién es probable o
posible que el cuidador acabe despersonalizando a la pareja con demencia (descargandola
de su subjetividad, anulandosela)

Tener contacto emocional con la experiencia fragmentada que presentan estos pacientes
es muy dificil y es comprensible que los cuidadores con escaso soporte sean menos capaces
de tolerar contacto emocional con la persona con demencia.
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ORGANIZACION DEL EQUIPO QUE CUIDA A LAS PERSONAS CON DEMENCIA: LA ATENCION
EN EL AMBITO COMUNITARIO E INSTITUCIONAL. (2)

Profesionales cuidadores de la salud y de los servicios sociales que trabajan con personas
mayores fragiles suelen expresar la pena muchas veces profunda que sienten en su
actividad profesional y también de sentimientos ambivalentes.

Estos sentimientos conllevan la aparicion de ansiedad.

Dada la necesidad de crear un ambiente contenedor, los cuidadores mismos necesitarian
también contencion.

Existe abundante informacion que sostiene el valor de una aproximacion psicoterapéutica a
los profesionales de estos servicios.

Las consecuencias negativas de una inadecuada contencion y soporte para los cuidadores se
han podido ver en ambientes institucionales.

Los profesionales en contacto con estos pacientes se enfrentan a personas con serias
dificultades de comunicacion verbal y cuyos estados internos (intrapsiquicos) se estan
expresando atraves de procesos proyectivos.

La cuestidn para los profesionales seria équé ocurre con nuestra capacidad de sostener la
interaccion en tales estados de trastorno y deterioro en nuestros pacientes?

Ninguno de nosotros seriamos inmunes en tales circunstancias ante la dificultad de
mantener la implicacion emocional y al mismo tiempo la capacidad de pensar. (el
compartir la desorganizacion del otro de forma contratrasferencial).

Seria muy importante en estos niveles asistenciales el intento de entender que ocurre
cuando la situacion interna de los individuos con demencia es un movimiento inexorable
hacia una progresiva pérdida de entendimiento (y esto como afecta para poder pensar en el
vinculo terapéutico).

Esto es profundamente penoso de observar, de interaccionar con ello siendo que el desafio
que toca a los cuidadores es mantener la disponibilidad en tales circunstancias y esto no
debe ser infraestimado.

Tanto la experiencia clinica como la investigacién indican la crucial importancia de contener
al contenedor: la importancia de proveer la oportunidad a los cuidadores de poder
procesar y pensar sobre su experiencia, ya que ellos estan en situacién de tener que pensar
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sobre la experiencia de aquellos que estan a su cuidado (pensar en la experiencia de los que
cuidan y esto como lo experimentan y como lo pueden elaborar)

LA ETICA DEL CUIDADO

Es en el reconocimiento de esta situacion general que la ética del cuidado de las personas
con demencia emerge como un importante problema en la atencion.

Los problemas requieren de un amplio escrutinio ético desde lo mas trivial, desde como
cumplir con las preferencias de alimentacién de las personas, decisiones intermedias como
dejar de conducir, hasta los asuntos mas serios como identificar las condiciones bajo las cuales
a una persona con demencia se debe permitir (aceptar, consentir, conceder) que fallezca.

Incluso desde los aspectos convencionales de la Etica, la complejidad que rodea a la
atencidn a la persona con demencia se intensifica y amplia con hechos desconocidos.

Desde hace afios se sabe que el deterioro de la persona con demencia es no solo la simple
consecuencia de la neuropatologia, los factores sociales e interpersonales también forman
parte del proceso.

Por tanto, los problemas éticos que rodean a la demencia son lo suficientemente dificiles en
si mismos y una amplia incertidumbre se afade, dada la complejidad y el desconocimiento
de la verdadera naturaleza del curso de la enfermedad.

Garcia Ramirez M.E.; Alonso Renedo F.J. refieren la existencia de diferentes teorias éticas,
intrinsecamente interrelacionadas, que fundamentan el quehacer ético, razonable, no
dogmatico sino abierto al didlogo interdisciplinar, fundamental en todo discurso que se
precie de pertenecer al ambito de la bioética, interdisciplinar y transdisciplinar. (4)

La ética del cuidado deriva de los estudios de la fildsofa estadounidense Carol Gilligan en los
afios 80. Segun esta autora:

La ética del cuidado defiende una autonomia relacional que atienda a las relaciones e
interdependencias que las personas tienen en sus vidas.

Porque somos seres relacionales, autoinsuficientes, es decir, interdependientes a lo largo de
las diversas etapas de nuestra vida. (3) (5)
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La ética del cuidado como sefialan Garcia Ramirez M.E.; Alonso Renedo F.J., suscita cambios
en la educaciéon del profesional (porque obliga a ensefiar habilidades de comunicacion,
relacién humana y sensibilidad emocional), en la practica clinica diaria (porque sugiere
atender a los sentimientos del paciente, reforzando el contacto, la comunicacién y el apoyo
emocional) y en la forma de analizar y resolver los problemas morales (porque incorpora
consideraciones de compromiso, dedicacion, solidaridad y responsabilidad). (4)

Se subraya, por tanto, la idea del contexto, de la atencion de las circunstancias particulares
y concretas del caso de la persona con demencia, tremendamente importantes en la toma
de decisiones,

Segun esta forma de plantearse el pensamiento ético, si un principio debe ser universalizable
este serd el de mirar siempre por el sentido de la accion de una persona y de sus
expresiones, incluso cuando esta parezca bizarra, incoherente y desagradable (Justicia
epistémica => ética hermenéutica). (6) (7)

El punto crucial de una ética contextual de este tipo estda en identificar el tipo de
interaccion que mantiene el reconocimiento de la persona como tal y aquel que lo niega.

En la consideracién de T. Kitwood, defensor de este tipo de aproximacion ética al cuidado de
las personas con demencia, distingue dos tipos de interaccidon con los pacientes, una que
fomentaria la conservacion de la dignidad como persona (BENEFICENCIA) y otra la
socavaria (MALEFICENCIA).

Entre el primer tipo de interaccidn se encontrarian 10 distintos items que constituyen una
interaccion positiva favorecedora del crecimiento personal.

La lista de estas habilidades positivas en el manejo de las personas con demencia incluyen:
reconocimiento del otro, negociacion, colaboracién, juego, timalacidon (expresa en un
término acufiado por el autor una modalidad de interacciéon en la que se desarrollan
aspectos sensoriales tales como el manejo de aromas u otros tipos en los que se maneja los
sentidos en ausencia incluso de total capacidad mental), celebracion, relajacién, validacién
(reconocimiento de la realidad de las emociones y sentimientos del otro),contencién vy
facilitacion. (8)

En la parte negativa se identifican hasta 17 items que son tipos de interaccion que
contribuyen a socavar o anular las manifestaciones de la personalidad del sujeto con
demencia.
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Estas son formas de relacionarse que en tanto aparecen en el contexto de los cuidados, se
convierten en influencias psicosociales malignas (MALEFICENCIA) en las relaciones
interpersonales.

Se enumeran en: traicion, despotenciacion, infantilizacion, etiquetaje, estigmatizacion, trato
descompasado, invalidacion, exclusién, cosificacion, ignorar, imposiciéon, negacion,
acusacion, disrupcién, burla y denigrar.

Un buen ambiente de cuidados es aquel en el cual hay abundante interaccién basada en los
elementos de beneficencia de trabajo sobre la persona y estd libre de elementos de
maleficencia en la interaccién del vinculo de cuidados.

Kitwood extiende el marco de su analisis al conjunto de la sociedad proponiendo un cambio
de valores que se haria necesario desde la observacion del trato que se da en nuestra
sociedad a las personas con demencia.

Propone un desarrollo social en el que las capacidades de expresidon y tolerancia estén
equilibradas al alza respecto a las tendencias a la dominacién y la represion. (9)(10)(11)(12)(13)
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