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�� Importancia y dimensiones del diagnImportancia y dimensiones del diagnóóstico.stico.
�� Apunte histApunte históórico sobre la informacirico sobre la informacióón mn méédica. dica. 
�� Peculiaridades Peculiaridades ééticotico-- legales del paciente con legales del paciente con 

demencia.demencia.
�� QuQuéé dicen las gudicen las guíías y grupos de consenso.as y grupos de consenso.
�� SituaciSituacióón actual en el momento diagnn actual en el momento diagnóóstico.stico.
�� Expectativas. Tipo de informaciExpectativas. Tipo de informacióón. n. 
�� Sugerencias en cuanto a la pregunta que titula la Sugerencias en cuanto a la pregunta que titula la 

ponencia.ponencia.



Importancia de la demenciaImportancia de la demencia

�� Deterioro cognitivoDeterioro cognitivo--funcional. funcional. 

Alteraciones Alteraciones neuroneuro--psiquipsiquiáátricas. tricas. 

Dependencia.Dependencia.

�� PPéérdida capacidad volitiva:rdida capacidad volitiva:
�� Decisiones sobre la propia salud.Decisiones sobre la propia salud.

�� Decisiones relacionadas con el patrimonio.Decisiones relacionadas con el patrimonio.

�� Decisiones en la asunciDecisiones en la asuncióón de responsabilidades.n de responsabilidades.

�� Implicaciones Implicaciones ééticotico--legales.legales.



Importancia de la demenciaImportancia de la demencia

�� Afecta nAfecta núúcleo familiar. Cuidador parte.cleo familiar. Cuidador parte.
�� Cuidador papel clave.Cuidador papel clave.

�� Momento diagnMomento diagnóósticostico
�� Manejo.Manejo.

�� Informador.Informador.
�� Proveedor de cuidados y tratamientos.Proveedor de cuidados y tratamientos.
�� Vela por las decisiones laborales, legales y financieras.Vela por las decisiones laborales, legales y financieras.

�� Necesidad de adaptaciNecesidad de adaptacióón constante.n constante.
�� Sobrecarga de cuidador. Vinculada:Sobrecarga de cuidador. Vinculada:

�� Deterioro cognitivo. Discapacidad.Deterioro cognitivo. Discapacidad.
�� ApariciAparicióónn-- exarcervaciexarcervacióónn--cronificacicronificacióón de trastornos n de trastornos neuropsiquineuropsiquiáátricostricos..
�� InstitucionalizaciInstitucionalizacióón.n.



Historia de la informaciHistoria de la informacióón mn méédicadica

�� No se daba informaciNo se daba informacióón. Dan. Dañño, interferencia en actos o, interferencia en actos 
mméédicos, se credicos, se creíía que no quera que no queríían conocer la verdad.an conocer la verdad.

�� 1672, Samuel de 1672, Samuel de SobiSobièèrere propuso decir la verdad.propuso decir la verdad.

�� Desde hace 4 dDesde hace 4 déécadas mcadas múúltiples estudios (cltiples estudios (cááncer) ncer) 
muestran como la mayormuestran como la mayoríía de los ma de los méédicos dicen la dicos dicen la 
verdad.verdad.

�� Un estudio 1979 muestra que el 98% de los mUn estudio 1979 muestra que el 98% de los méédicos dicos 
tienen como norma el decir la verdad.tienen como norma el decir la verdad.



Historia de la informaciHistoria de la informacióón mn méédicadica
MOTIVOS PARA DAR INFORMACIMOTIVOS PARA DAR INFORMACIÓÓNN

�� Mejora diagnMejora diagnóóstica, terapstica, terapééutica y utica y pronpronóósticastica..
�� Mejora de cuidados terminales.Mejora de cuidados terminales.
�� Comodidad hablando de la muerte y preparaciComodidad hablando de la muerte y preparacióón a ella.n a ella.
�� Hace falta consentimiento para ciertos tratamientos.Hace falta consentimiento para ciertos tratamientos.
�� Cambio cultural y social:Cambio cultural y social:

�� Cultura Cultura ““mméédicadica””.Consumismo, informaci.Consumismo, informacióón.n.
�� FiscalizaciFiscalizacióón de la profesin de la profesióón mn méédica.dica.
�� No paternalismo. ConfrontaciNo paternalismo. Confrontacióón al mn al méédico.dico.
�� Piden mPiden máás igualdad en la relacis igualdad en la relacióón mn méédicodico-- paciente.paciente.
�� Quieren tomar parte en las decisiones.Quieren tomar parte en las decisiones.

�� En 1992 se establecen los derechos de los pacientes.En 1992 se establecen los derechos de los pacientes.



�� EstrEstréés psicols psicolóógico, depresigico, depresióón, suicidio, reaccin, suicidio, reaccióón n 
catastrcatastróófica.fica.

�� Destruir la esperanza y motivaciDestruir la esperanza y motivacióón.n.

�� Negativa del paciente a recibir informaciNegativa del paciente a recibir informacióón.n.

Historia de la informaciHistoria de la informacióón mn méédicadica
MOTIVOS PARA NO DAR INFORMACIMOTIVOS PARA NO DAR INFORMACIÓÓNN



Peculiaridades Peculiaridades ééticotico-- legales del paciente legales del paciente 
con demenciacon demencia

�� PRINCIPIOS PRINCIPIOS ÉÉTICOSTICOS. . 
No No maleficienciamaleficiencia, , beneficienciabeneficiencia, justicia y autonom, justicia y autonomíía.a.
�� AutonomAutonomíía: respeto a la capacidad de las personas y derecho a: respeto a la capacidad de las personas y derecho 

a que se respete su voluntad.a que se respete su voluntad.
�� Variable en funciVariable en funcióón del:n del:

�� Tipo de decisiTipo de decisióón.n.
�� Grado de afectaciGrado de afectacióón cognitiva.n cognitiva.

�� ValoraciValoracióón dinn dináámica.mica.

�� PRINCIPIOS LEGALES Y DEBERES PRINCIPIOS LEGALES Y DEBERES ÉÉTICOSTICOS
�� El derecho a la informaciEl derecho a la informacióón/  no informacin/  no informacióón / no absoluto.n / no absoluto.
�� ParticipaciParticipacióón en las decisiones. Convenio Europeo de n en las decisiones. Convenio Europeo de 

BioBioéética.tica.



Indicaciones de guIndicaciones de guíías y grupos de as y grupos de 
consensoconsenso

�� Recomendaciones en cuanto a cuRecomendaciones en cuanto a cuáándo derivar a ndo derivar a 
los distintos especialistas.los distintos especialistas.

�� Salvo la guSalvo la guíía Canadiense que da alguna pauta en a Canadiense que da alguna pauta en 
cuanto a la informacicuanto a la informacióón que hay que dar y cn que hay que dar y cóómo.mo.

�� Ninguna define el momento de dar la Ninguna define el momento de dar la 
informaciinformacióón, cun, cuáánta informacinta informacióón y de qun y de quéé
manera darla.manera darla.



SituaciSituacióón actual de la informacin actual de la informacióónn
EstudiosEstudios

�� Personas cognitivamente intactasPersonas cognitivamente intactas
�� 1988: el 90% desear1988: el 90% desearíían que les dijesen el diagnan que les dijesen el diagnóóstico:stico:

�� Realizar planes de cuidados.Realizar planes de cuidados.
�� Obtener una segunda opiniObtener una segunda opinióón.n.
�� Arreglar asuntos familiares.Arreglar asuntos familiares.

�� Pacientes con demencia levePacientes con demencia leve
�� 1995: quer1995: queríían conocer el diagnan conocer el diagnóóstico.stico.

�� MMéédicosdicos
�� 1999: El 5% siempre comentaba el diagn1999: El 5% siempre comentaba el diagnóóstico y 34% frecuentemente stico y 34% frecuentemente 

(c(cááncer 27ncer 27--67%)67%)

�� CuidadoresCuidadores
�� 1990: Todos estaban al corriente del diagn1990: Todos estaban al corriente del diagnóóstico, la mitad lo habstico, la mitad lo habíían an 

discutido y 2/3 conocdiscutido y 2/3 conocíían pronan pronóóstico.stico.
�� 1996: 83% expresaron su deseo de no informar al paciente. 71% le1996: 83% expresaron su deseo de no informar al paciente. 71% les s 

gustargustaríían propiamente conocer el diagnan propiamente conocer el diagnóóstico de padecerlo.stico de padecerlo.



SituaciSituacióón actual de la informacin actual de la informacióónn

�� 40% refer40% referíían el diagnan el diagnóóstico, 25% usando terminologstico, 25% usando terminologíía a 
clara hablando de naturaleza y pronclara hablando de naturaleza y pronóóstico.stico.

�� 80% reconoc80% reconocíían los beneficios de contar la verdad.an los beneficios de contar la verdad.

�� 71% les gustar71% les gustaríía conocer el diagna conocer el diagnóóstico.stico.

�� La discusiLa discusióón sobre el diagnn sobre el diagnóóstico y pronstico y pronóóstico se da stico se da 
menos que con otras enfermedades malignas.menos que con otras enfermedades malignas.

�� Caudas de la inconsistencia:Caudas de la inconsistencia:
�� Inseguridad del diagnInseguridad del diagnóóstico.stico.

�� Creencia de futilidad de la discusiCreencia de futilidad de la discusióón.n.

�� Proteger del estrProteger del estréés y ps y péérdida de esperanza y motivacirdida de esperanza y motivacióón.n.

Johnson H., Johnson H., BoumanBouman W.P., Pinner GW.P., Pinner G. . DementiaDementia. . On Telling the truth in AlzheimerOn Telling the truth in Alzheimer’’s Disease: A Pilot Study of Current s Disease: A Pilot Study of Current 

PraticePratice and Attitudes.. International and Attitudes.. International Psychogeriatrics,VolPsychogeriatrics,Vol 12, No 2 22112, No 2 221--229. 229. 20002000



SituaciSituacióón actual del diagnn actual del diagnóósticostico

�� Baja tasa de detecciBaja tasa de deteccióón (n (infradiagninfradiagnóósticostico 40%)40%)

�� Baja tasa de remisiBaja tasa de remisióón al especialista.n al especialista.

�� En la evoluciEn la evolucióón el seguimiento recae sobre el n el seguimiento recae sobre el 
mméédico de atencidico de atencióón primaria.n primaria.

�� Momento diagnMomento diagnóóstico: estadios moderados stico: estadios moderados 
cuando existe repercusicuando existe repercusióón funcional y n funcional y 
alteraciones alteraciones neuropsiquineuropsiquiáátricastricas que interfieren en que interfieren en 
el el áámbito sociofamiliar y generan sobrecarga.mbito sociofamiliar y generan sobrecarga.



Expectativas del paciente y cuidadorExpectativas del paciente y cuidador

�� Dependen factores dependientes del paciente, Dependen factores dependientes del paciente, 
cuidador y entorno.cuidador y entorno.
�� Edad Edad SexoSexo

�� Nivel culturalNivel cultural Nivel socioeconNivel socioeconóómicomico

�� ÁÁmbito rural/urbanombito rural/urbano Entorno familiarEntorno familiar

�� Historia familiar Historia familiar Relaciones intrafamiliaresRelaciones intrafamiliares

�� Estadio de la demenciaEstadio de la demencia SintomatologSintomatologíía demenciaa demencia

�� Sobrecarga de cuidadorSobrecarga de cuidador



Expectativas del paciente y cuidadorExpectativas del paciente y cuidador
¿¿QuQuéé buscan?buscan?

�� Nombre a lo que estNombre a lo que estáá sucediendo. Diagnsucediendo. Diagnóóstico.stico.

�� ExplicaciExplicacióón. Informacin. Informacióón sobre la enfermedad, n sobre la enfermedad, 
manejo, tipo de apoyos.manejo, tipo de apoyos.

�� Hacia donde vamos. EvoluciHacia donde vamos. Evolucióón.n.

�� Tratamiento.Tratamiento.

�� ComprensiComprensióón, apoyo y consuelo.n, apoyo y consuelo.



Tipo de informaciTipo de informacióónn

�� DiagnDiagnóóstico: etiolstico: etiolóógico, gico, sindrsindróómicomico, procedimientos , procedimientos 
diagndiagnóósticos, patologsticos, patologíía a neuropsiquineuropsiquiáátricatrica, , comorbilidadcomorbilidad, , 
manejo farmacolmanejo farmacolóógico y no farmacolgico y no farmacolóógico, gengico, genéética.tica.

�� EvoluciEvolucióón y pronn y pronóóstico.stico.

�� RepercusiRepercusióón funcional, cognitiva, afectiva y conductual. n funcional, cognitiva, afectiva y conductual. 
Capacidades.Capacidades.

�� Aspectos Aspectos ééticotico--legales. legales. 

�� FunciFuncióón del cuidador e influencia entre ambos.n del cuidador e influencia entre ambos.

�� Ayudas y apoyos socioeconAyudas y apoyos socioeconóómicos.micos.



Ventajas de dar informaciVentajas de dar informacióónn..

�� Capacita al paciente a buscar soporte para atravesar el Capacita al paciente a buscar soporte para atravesar el 
proceso y realizar ajustes emocionales.proceso y realizar ajustes emocionales.

�� Les da la oportunidad de participar en la creaciLes da la oportunidad de participar en la creacióón de un n de un 
plan de manejo futuro a su medida y en buscar recursos plan de manejo futuro a su medida y en buscar recursos 
adecuados a su plan vital y familiar.adecuados a su plan vital y familiar.

�� Oportunidad de arreglar asuntos personales y Oportunidad de arreglar asuntos personales y 
financieros. Disposiciones previas.financieros. Disposiciones previas.

�� ParticipaciParticipacióón en ensayos cln en ensayos clíínicos.nicos.
�� El acceso a nuevos tratamientos que El acceso a nuevos tratamientos que enlentecenenlentecen la la 

evolucievolucióón ampln amplíía el tiempo de capacidad.a el tiempo de capacidad.



¿¿QuQuéé y cuy cuáánto?nto?

�� Se debe comunicar el diagnSe debe comunicar el diagnóóstico a la persona stico a la persona 
afectada.afectada.

�� La ley regula a quiLa ley regula a quiéén se le tiene que dar la n se le tiene que dar la 
informaciinformacióón y parcialmente cun y parcialmente cuáánta informacinta informacióón n 
se tiene que dar.se tiene que dar.

�� El tipo y cantidad de informaciEl tipo y cantidad de informacióón es inabordable n es inabordable 
en una sola sesien una sola sesióón.n.

�� Tenemos que conocer al paciente y cuidador.Tenemos que conocer al paciente y cuidador.



¿¿QuQuéé y cuy cuáánto?nto?

�� El tipo y cantidad de informaciEl tipo y cantidad de informacióón ha de adecuarse a:n ha de adecuarse a:
�� La capacidad de comprensiLa capacidad de comprensióón.n.

�� Deseo y expectativas manifestadas sobre el tipo y cantidad de Deseo y expectativas manifestadas sobre el tipo y cantidad de 
informaciinformacióón que desean recibir.n que desean recibir.

�� A la situaciA la situacióón cln clíínica y problemas de distinta nica y problemas de distinta ííndole presentes ndole presentes 
en ese momento.en ese momento.

�� Es recomendable que en un principio se aborden Es recomendable que en un principio se aborden 
aspectos baspectos báásicos en cuanto al diagnsicos en cuanto al diagnóóstico y evolucistico y evolucióón n 
para posteriormente en funcipara posteriormente en funcióón de las necesidades y n de las necesidades y 
demandas tratar los demdemandas tratar los demáás temas.s temas.



¿¿CuCuáándo?ndo?

�� La comunicaciLa comunicacióón del diagnn del diagnóóstico marca un punto de stico marca un punto de 
inflexiinflexióón.n.

�� El tipo y cantidad de informaciEl tipo y cantidad de informacióón es inabordable en una n es inabordable en una 
sola sesisola sesióón.n.

�� La comunicaciLa comunicacióón del diagnn del diagnóóstico tiene que ser un stico tiene que ser un 
proceso dinproceso dináámico.mico.

�� El momento de dar la informaciEl momento de dar la informacióón depende:n depende:
�� Estadio de la demencia. Leve/moderada/avanzada.Estadio de la demencia. Leve/moderada/avanzada.
�� Conocimiento del contexto especConocimiento del contexto especíífico del pacientefico del paciente--cuidador.cuidador.
�� Proyecto de vida y esquema de valores.Proyecto de vida y esquema de valores.



¿¿CuCuáándo?ndo?

�� Demencia moderada.Demencia moderada.
�� Problemas funcionales y Problemas funcionales y neuropsiquineuropsiquiáátricostricos..
�� El cuidador demanda informaciEl cuidador demanda informacióón, una respuesta:n, una respuesta:

�� Retrasada durante aRetrasada durante añños.os.
�� Necesaria para el afrontamiento de la situaciNecesaria para el afrontamiento de la situacióón presente y futura.n presente y futura.

�� RecomendacionesRecomendaciones
�� No retrasar mNo retrasar máás el diagns el diagnóósticostico
�� Tratar aspectos bTratar aspectos báásicos y problemas especsicos y problemas especííficos presentes en ficos presentes en 

cada caso.cada caso.
�� Abordar y profundizar en los distintos problemas Abordar y profundizar en los distintos problemas 

posteriormenteposteriormente



¿¿CuCuáándo?ndo?

�� Demencia leve.Demencia leve.
�� RecomendacionesRecomendaciones

�� Retrasar el diagnRetrasar el diagnóóstico hasta conocer:stico hasta conocer:
�� Aspectos bAspectos báásicos de la persona con demencia.sicos de la persona con demencia.
�� Contexto especContexto especíífico y su esquema de valores.fico y su esquema de valores.
�� Tener cierta seguridad de que no se va a producir un impacto emoTener cierta seguridad de que no se va a producir un impacto emocional que cional que 

le vaya a dificultar la toma de decisiones segle vaya a dificultar la toma de decisiones segúún sus valores.n sus valores.

�� En ese momento paciente y cuidador van a poder En ese momento paciente y cuidador van a poder 
aceptar razonablemente el diagnaceptar razonablemente el diagnóóstico y vamos a poder stico y vamos a poder 
trabajar con ellos distintos aspectos importantes en el trabajar con ellos distintos aspectos importantes en el 
curso de la enfermedadcurso de la enfermedad

�� Plan de manejo futuro.Plan de manejo futuro.
�� Instrucciones previas.Instrucciones previas.



¿¿CCóómo?mo?

�� Dilema Dilema éético, jurtico, juríídico y deontoldico y deontolóógico.gico.
�� Tener en cuenta:Tener en cuenta:

�� Abrumar a quien la recibe.Abrumar a quien la recibe.
�� Provocar reacciones de inhibiciProvocar reacciones de inhibicióón o desesperanza.n o desesperanza.
�� Muchas veces el enfermo acude obligado y negando.Muchas veces el enfermo acude obligado y negando.



¿¿CCóómo?mo?

�� Hay que dar: Hay que dar: 
�� InformaciInformacióón veraz.n veraz.
�� Lenguaje comprensible.Lenguaje comprensible.
�� Ajustada a necesidades y capacidades.Ajustada a necesidades y capacidades.
�� Respetando las preferencias del paciente.Respetando las preferencias del paciente.
�� Contemplando implicaciones personales y Contemplando implicaciones personales y sociofamiliaressociofamiliares de de 

sus problemas de salud.sus problemas de salud.
�� Intentado que el impacto emocional no bloquee.Intentado que el impacto emocional no bloquee.

�� AcompaAcompaññado.ado.
�� Ofrecer apoyo psicolOfrecer apoyo psicolóógico y social.gico y social.



ConclusionesConclusiones

�� El diagnEl diagnóóstico de demencia es un diagnstico de demencia es un diagnóóstico stico 
““duroduro”” con implicaciones mcon implicaciones méédicas, dicas, ééticas, ticas, 
jurjuríídicas y dicas y deontoldeontolóógicasgicas..

�� Conocer al paciente y su contexto.Conocer al paciente y su contexto.

�� Aplicar el sentido comAplicar el sentido comúún.n.

�� No debe de ser un hecho puntual.No debe de ser un hecho puntual.

�� Infraestructura mInfraestructura méédicadica-- psicolpsicolóógicagica-- social. social. 


