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Introduccion

RESUMEN

La demencia es un sindrome caracterizado por un deterioro progresivo de las funciones cognitivas,
acompaifado de sintomas psiquidtrico y alteraciones comportamentales que provocan una discapacidad
progresiva e irreversible. El modo en que se debe comunicar el diagnéstico en la demencia constituye
un punto de debate clave, sobre el cual no existe un acuerdo unanime hasta el momento. La comunica-
cion del diagnéstico de demencia es un tema complejo que afecta no sélo al paciente sino también, a los
cuidadores y a los profesionales sanitarios que lo atienden, y que se debe ajustar a los principios éticos
que rigen la practica médica (autonomia, no maleficencia, beneficencia y justicia). Por todo ello, desde
el Grupo de Trabajo de Demencia de la Sociedad Catalana de Geriatria surge la necesidad de realizar una
revisién del tema y de proponer unas pautas de actuacion frente a la revelacion del diagnéstico.
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Informing of the diagnosis in dementia

ABSTRACT

Dementia is a syndrome characterized by a progressive deterioration of cognitive functions, accompa-
nied by psychiatric symptoms and behavioral disturbances that produce a progressive and irreversible
disability. The way it should communicate the diagnosis of dementia is a key discussion point on which
there is no unanimous agreement so far. The communicating of the diagnosis of dementia is a complex
issue that affects not only, the patient but also to caregivers and health professionals who care and must
conform to the ethical principles governing medical practice (autonomy, nonmaleficence, beneficence,
and justice). Therefore, from the Dementia Working Group of the Catalan Geriatric Society (Grupo de
Trabajo de Demencia de la Sociedad Catalana de Geriatria) arises the need to review the issue and propose
a course of action for the disclosure of diagnosis.
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La enfermedad de Alzheimer es el tipo mas frecuente de demen-
ciay, como caso paradigmatico de demencia, a ella nos referimos en

La demencia es un sindrome que se caracteriza por un deterioro
progresivo de las funciones cognitivas acompafiado de sintomas
psiquiatricos y alteraciones del comportamiento que producen en
el paciente una discapacidad progresiva e irreversible!,
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el presente trabajo. No obstante, gran parte sino todo el contenido
del mismo puede ser extrapolado al resto de demencias.

La informacién acerca del diagnéstico de la enfermedad de Alz-
heimer constituye un punto de debate clave en el campo de la
demencia, sin que exista en el momento actual unanimidad sobre
cudndo, como o a quién revelar el diagndéstico. La comunicacién
del diagnéstico de la enfermedad de Alzheimer es un tema com-
plejo que afecta al paciente, a los cuidadores y a los profesionales
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sociosanitarios que lo atienden. Ademas, la revelacién del diagnés-
tico y la provisién de la informacién relacionada con el estado de
salud de la persona, deben regirse por los principios éticos de la
practica médica (autonomia, no maleficencia, beneficencia y justi-
cia) y en base a ellos tomar las decisiones sobre la comunicacién
del mismo.

Objetivo

El objetivo de este documento elaborado por el Grupo de Trabajo
de Demencia de la Sociedad Catalana de Geriatria es aportar una
visién actualizada sobre lo que la literatura aconseja, conocer las
expectativas tangibles de los pacientes y cuidadores delante del
diagnoéstico de la enfermedad y proponer unas pautas de actuacién
frente a la revelacién del diagnéstico.

Material y método

Se realiza una revisién de la bibliografia en Pubmed y posterior-
mente se llevan a cabo diferentes reuniones en que se consensta
las recomendaciones con los miembros del Grupo de Trabajo de
Demencia de la Sociedad Catalana de Geriatria y Gerontologia.

Justificacion

Importancia de la comunicacién del diagnéstico en fase precoz de
la demencia: pros y contras

Los avances en la evaluacién clinica, en las pruebas de imagen y
en lavaloracién neuropsicolégica han hecho posible que el diagnés-
tico de la enfermedad de Alzheimer pueda ser realizado en etapas
mas precoces en la evolucién natural de la enfermedad.

El establecimiento del diagndstico y su posterior comunica-
cién va a permitir a la persona con demencia la posibilidad de:
1) confirmar las sospechas de la enfermedad y poner punto y
final a la incertidumbre; 2) entender mejor los déficits cognitivos,
los cambios de personalidad y las pérdidas funcionales que esta
experimentando; 3) tener informacion sobre la progresion de la
enfermedad, sobre el tratamiento, sobre las opciones de cuidados y
los grupos de apoyo en la comunidad; 4) planificar objetivos a corto
plazo; 5) utilizar el consentimiento informado respecto a la utiliza-
cién de farmacos especificos para la enfermedad y poder colaborar
en ensayos clinicos; 6) participar en la toma de decisiones sobre los
cuidados en fases mas avanzadas de la enfermedad; y 7) elaborar
el documento de voluntades anticipadas y poner en orden asuntos
personales y temas econémicos2-.

Muchas de las ventajas comentadas precisan un cierto grado de
capacidad mental, por tanto no sélo es importante informar de la
enfermedad al paciente, sino también de hacerlo lo mas precoz-
mente posible para que pueda disponer de la capacidad de tomar
decisiones respecto a las voluntades presentes y futuras.

Por otra parte, los argumentos que se citan en contra de la comu-
nicacién del diagnéstico son los siguientes: en ausencia de pruebas
diagnésticas que confirmen la enfermedad de Alzheimer, el diag-
néstico de la misma sigue siendo un diagndstico de probabilidad,
lo que explica que los clinicos, en fases precoces de la enfermedad,
prefieran aplazar la revelacion del diagnéstico hasta estar comple-
tamente seguros del mismo; la falta de comprensién por parte de
los pacientes a medida que avanza el deterioro cognitivo, junto con
los efectos modestos de los tratamientos; la posibilidad de que la
revelaciéon del diagnéstico pueda repercutir negativamente en el
paciente, ya que algunos clinicos creen que el conocer el diagnés-
tico puede provocar efectos negativos en la salud de la persona
afectada y desembocar, por ejemplo, en depresion o suicidio .

Informacion sobre el diagnéstico
Realidad actual

Respecto a los profesionales

A pesar de que existe una tendencia creciente entre los pro-
fesionales médicos a comunicar el diagnéstico de la enfermedad
de Alzheimer, diferentes estudios en la literatura muestran que la
revelacion del mismo no es un hecho estandarizado en la practica
clinica diaria®

Algunos autores’ hablan de una cierta similitud en el proceso
seguido en la informacién del diagndstico de cancer y en el de
la demencia. Hace décadas los profesionales y de forma rutina-
ria ocultaban el diagnéstico de cancer a los pacientes, mientras
que actualmente existe un consenso universal de informar sobre el
diagnéstico. Los avances en el diagnéstico, tratamiento y en conse-
cuencia pronéstico, han sido la causa del cambio en dicha conducta.
De la misma manera, muchos autores predicen que el proceso que
seguira la comunicacién del diagnéstico de la demencia sera simi-
lar.

Asi, en el trabajo de Clafferty® en que se pregunta a 246 psiquia-
tras sobre su practica habitual en la revelacion del diagnéstico, sélo
un 44% afirma que tiene como costumbre informar del diagnéstico
de Alzheimer. En otro trabajo® en el que se revisan 16 historias cli-
nicas sobre la politica de la informacién seguida por los clinicos,
un 56% informa a los pacientes sobre el diagndéstico, mientras que
un 25% reconoce que no informan al paciente si es que éste no le
pregunta directamente.

El trabajo de Pratt et al'%, también demuestra que la mayoria de
los médicos no revelan el diagnéstico al propio paciente pero si a
la familia. En esta linea, uno de los trabajos mas relevante sobre el
tema, una encuesta europea!! informa de que sélo un 53% de los
pacientes estan al corriente del diagnéstico, que son generalmente
los neurélogos y psiquiatras los que acostumbran a informar del
diagnéstico, frente a otros especialistas como son los geriatras o
meédicos de familia, y que existe una mayor tendencia a informar
en paises del norte de Europa como Inglaterra o Suecia respecto a
paises del sur, como Espaiia o Italia.

Tal y como se ha citado anteriormente, un factor que va en
contra de la comunicaciéon del diagnéstico es la severidad de la
demencial?, siendo éste citado de forma repetida como una excep-
cién a la hora de informar sobre el diagnéstico, en las diferentes
guias de demencia existentes en la literatura. De igual manera hay
trabajos, como el de Rice and Warner!3, donde se aprecia una ten-
dencia mayor a informar del diagnéstico en pacientes con demencia
leve y en menor grado en aquellos con un estado grave de demencia
debido a limitaciones en la comprensién.

Tal y como se ha mencionado anteriormente, otro aspecto que
influye en la toma de decisiones sobre la revelacién del diagnés-
tico es que muchos clinicos piensan que esta puede abrumar al
paciente y desencadenar episodios de depresion e ideas de sui-
cidio. Sin embargo, trabajos como el de Jha et al'4, informan que
los efectos negativos de la revelacién del diagnéstico de demen-
cia, como estigmatizacion, depresién o ideas de suicidio, carecen
de respaldo empirico. Carpenter et al'®> apoyan esta afirmacién
enfatizando que la revelacién del diagnéstico no s6lo no provoca
una reaccién emocional catastréfica en la mayoria de pacientes
sino que, incluso en aquellos que estan diagnosticados de dete-
rioro cognitivo leve, produce un cierto alivio, ya que los pacientes
obtienen una explicacién para los sintomas que padecen y un plan
de tratamiento. También refieren que los sintomas de ansiedad y
depresién permanecen estables o incluso disminuyen inmediata-
mente después de la comunicacién del diagnéstico. La gravedad
de la demencia, la edad, el sexo y la educacién no parecen tener
influencia alguna en esta mejoria. Estos autores concluyen que los
clinicos pueden pues, revelar el diagndstico de demencia sin miedo
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a que ocurra una reaccién negativa en individuos que se encuen-
tran en etapas iniciales de demencia y en aquellos con deterioro
cognitivo leve.

En consonancia con estos resultados, Lladé et al'® sefialan que
los pacientes con enfermedad de Alzheimer no padecen efectos
negativos importantes tras serles revelado el diagndstico, y resal-
tan que este si puede tener impacto psicolégico en el cuidador por
lo que conviene proporcionarle soporte psicolégico desde el inicio
y a lo largo de toda la enfermedad.

Respecto a los pacientes

Hay pocos estudios que examinen las perspectivas de los pacien-
tes, pero la evidencia disponible!7-1® sugiere que los pacientes con
demencia prefieren ser informados del diagndstico.

El trabajo llevado a cabo por Derksen et al'?, en el que entrevis-
tan a 18 parejas en donde uno de los conyuges tiene la enfermedad
de Alzheimer, muestra que aquellos que sospechan la presencia
del diagnéstico, sienten alivio cuando se les comunica el mismo. En
cambio, aquellos que no han pensado en la posibilidad de tener una
demencia son los que reaccionan peor.

Trabajos mas recientes destacan el deseo de pacientes y fami-
liares de recibir una informacién detallada sobre la enfermedad y
de reforzar la vinculacién con recursos en la comunidad?021,

Por otra parte, no se debe olvidar que hay pacientes que no quie-
ren conocer el diagnéstico y que este derecho debe ser igualmente
respetado!”.

Respecto a los familiares y cuidadores

En cuanto a las expectativas de las familias, existe un estudio?,
que sefiala que el 83% de los familiares prefieren que los pacientes
no sean informados por miedo a que presenten reacciones de ansie-
dad y depresion. De forma paraddjica, el 71% de ellos responden
que les gustaria ser informados del diagnéstico en el caso de que la
enfermedad aconteciera sobre ellos. Quizas, esto puede explicarse
por el sentimiento ambivalente de las familias en proteger a su ser
querido ante las malas noticias3. Por otra parte, un trabajo reali-
zado en ancianos sanos en la comunidad revela que a la mayoria de
los pacientes (79,5%) les gustaria ser informados del diagndstico de
demencia en el caso de que la tuvieran?2,

Se dispone de poca informacién sobre la experiencia de aquellos
pacientes y familiares que han sido diagnosticados de demencia,
asi como de las reacciones respecto a este hecho. El primer estudio
sobre este tema lo llevan a cabo Holroyd et al?3, que incluyen 57
cuidadores cuyos familiares han sido diagnosticados de demencia.
Entre los resultados destaca que: 1) los familiares son mas frecuen-
temente informados del diagnéstico que los propios pacientes, 2)
existe la sensacion por parte de los familiares de recibir una infor-
macién insuficiente sobre la enfermedad, y 3) la mayoria de ellos
creen que los pacientes deben ser informados sobre el diagnéstico
y el prondstico de la enfermedad. Respecto al tipo de reacciéon de
los pacientes frente al diagndstico, 17 (45,9%) pacientes presen-
tan una respuesta correcta y 19 (51,4%) escasa. En dos casos los
pacientes manifestaron ideas de suicidio sin consecuencias. Sélo
14 (38,9%) pacientes entendieron el diagnéstico después de ser
informados. Los autores consideran, en consonancia con la opinién
de los familiares, que se debe tener en cuenta la fase en que se
encuentra la enfermedad, asi como las caracteristicas individuales
del paciente?3, reflexiones que coinciden con algunas de las reco-
mendaciones de las guias sobre demencia existentes. En un estudio
mas reciente4, los conyuges de pacientes con enfermedad de Alz-
heimer se muestran satisfechos con la informacién obtenida sobre
la enfermedad, pero creen insuficiente el apoyo proporcionado en
los cuidados que requiere el paciente a lo largo de la evolucién de
su enfermedad.

Punto de vista legal respecto a la informacién del diagnéstico de la
enfermedad de Alzheimer

Como ayuda a nuestra practica diaria, en 1994 la « European Con-
sultation on the Rights of Patients» celebrada en Amsterdam bajo la
supervisién de la WHO Regional Office for Europe (WHO/EURO)%>,
tuvo como prop6sito definir los principios y estrategias para la
promocién de los derechos de los pacientes. Entre los puntos mas
relevantes destacan que: 1) los pacientes tienen derecho a ser infor-
mados de forma completa sobre su estado de salud, pronéstico y
tratamiento; 2) la informacién puede ocultarse cuando hay buenas
razones para creer que el conocimiento de la misma puede cau-
sar un efecto negativo en el paciente; 3) la informacién debe ser
comunicada al paciente de tal manera que se ajuste a su capacidad
de comprensién evitando el uso de tecnicismos; 4) los pacientes
que no quieren conocer la informacién tienen derecho a no saber;
5) pueden elegir qué persona puede conocer dicha informacién, y
6) tienen derecho a buscar una segunda opinion.

Estos derechos fueron asumidos en la « Convention on Human
Rights and Biomedicine» organizada por el «Council of Europe» en
1997 y en la que se incluyen referencias en cuanto a la privacidad
y el derecho a la informacién?26.

El proceso de la informacién del diagndstico

Una explicaciéon oportuna, precisa, con empatia, sobre el diag-
néstico y las implicaciones de éste, se considera crucial para una
mejor planificacién y manejo apropiado de la enfermedad?”.

Existen en la literatura diferentes estudios realizados en
enfermedades crénicas, cuyos resultados son perfectamente extra-
polables ala enfermedad de Alzheimer, muestran que la habilidad y
destreza del profesional en el proceso de informar acerca de malas
noticias, influye sobre el nivel de ansiedad, asi como la adapta-
ci6én a la enfermedad y el promover relaciones efectivas con los
profesionales de la salud?8-30, De forma contraria, cuando la infor-
macién se revela de forma inapropiada puede llegar a afectar las
relaciones entre las partes implicadas, dificultando la adherencia al
tratamiento y la confianza en el médico en particular y en el equipo
asistencial en general.

En el estudio «Who cares?»3!, donde participan 1.181 cuidado-
res de diferentes paises de Europa, se les pregunta qué clase de
informacién reciben en el diagnéstico y que informacién adicio-
nal les hubiera gustado tener. Un 50% son informados acerca de la
demencia y un 52% sobre los diferentes farmacos especificos para
la enfermedad. A muy pocos se les proporciona informacién sobre
diferentes servicios y grupos de apoyo (18 y 13%, respectivamente).
Un 46% querrian tener mas informacion sobre la progresion de la
enfermedad y servicios.

La informacién deberia realizarse de forma sensible, positiva
y con apoyo, asegurando que la persona con demencia puede
entenderla. También es importante tener en cuenta el nivel edu-
cactivo y cultural, la capacidad de razonar, las expectativas y los
miedos del paciente. También es aconsejable proporcionar infor-
macién escrita como refuerzo a la informacién proporcionada
oralmente3233,

Derksen et al'®, elaboraron en su trabajo un modelo para la
comunicacién del diagndstico. Algunas de las tacticas empleadas
son: 1) permitir que la persona disponga de un tiempo para reac-
cionar y expresar sus emociones; 2) evitar dar mucha informacién
por primera vez, asi como muy rapida; 3) dirigirse directamente a
la persona con demencia incluso aunque se encuentre acompafado
por alguien mas (pues él es el protagonista); 4) conocer las expec-
tativas del paciente y el cuidador respecto al diagnéstico. Una vez
informado a la persona del diagnéstico, y de haber le proporcio-
nado tiempo para asimilarlo, se podra proceder con la informacién
sobre los resultados de los tests, el pronéstico y la repercusiéon
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en el dia a dia. El paciente y cuidador también deberian tener la
oportunidad de hacer preguntas y recibir informacién escrita.

Existen otros trabajos en la literatura como el de Foy et al34, que
promueven el desarrollo de nuevas intervenciones para favorecer
una apropiada revelacién del diagnéstico.

Aparte del problema central de revelar o no el diagndstico hay
que considerar otros elementos como son32:

Aparte del problema central de revelar o no el diagndstico hay
que considerar otros elementos como son32:

a) Cuando revelar el diagnéstico
El establecimiento y comunicacién del diagnéstico en fases
precoces permite que el paciente pueda beneficiarse de los trata-
mientos y de las medidas no farmacolégicas que pueden ayudar
aretrasar la progresion de la enfermedad. No obstante, hay que
intentar que la revelacién del diagnéstico no ocasione un tras-
torno en la vida del paciente y de sus allegados, es decir, es
necesario prudencia cuando el diagnéstico se revela en fases en
que tan sélo existe déficit aislado de memoria, que en algunos
casos podrian acabar siendo olvidos benignos.
b) A quién revelar el diagnéstico
En muchas ocasiones los familiares mas cercanos sospechan
el diagndstico antes de que sea confirmado siendo ellos mismo
quienes realizan la consultay acompafian al propio paciente. Por
lo tanto, la cuestién de la confidencialidad es puramente ted-
rica. Respecto a la familia lejana son el paciente y los cuidadores
principales quienes tienen la decision final de revelar el diagnds-
tico a éstos. Otra situacion es aquella en la que el diagnéstico se
comunica primero a la familia y no al paciente, actitud tradicio-
nal y frecuente. En estos casos se deben analizar los motivos del
entorno para oponerse a proporcionar dicha informacién. Tanto
para la familia como para el médico, la mentira permanente no
es terapéuticay puede deteriorar la confianza del paciente hacia
ambos.
c) Quién debe revelar el diagnéstico
La mayoria de opiniones apuntan a favor de que sea el médico
el que revele el diagnéstico debido a que la distancia con
paciente y su entorno puede facilitar la gestién de las prime-
ras manifestaciones emocionales. También es él quien conoce
mejor la enfermedad y su evolucién y por lo tanto puede dar la
informacién de forma precisa en cada momento. Un elemento
esencial muchas veces ignorado es el referido a que el especia-
lista no sélo debe comunicar al médico de familia el diagnéstico
sino también la informacién que ha dado al paciente y a su fami-
lia, asi como las reacciones observadas durante el proceso de
diagnéstico y su revelacion. Parte del éxito en esta tarea esta
determinado por la capacidad de los profesionales de la salud
para trabajar de forma conjunta.
d) Aportacién de las guias clinicas
Las guias practicas contemporaneas tienden a promover la
revelacién del diagnéstico, aunque reconocen que pueden exis-
tir excepciones. Si bien es cierto que todas ellas aconsejan el
uso del juicio clinico en el proceso de informar, aportan escasas
consideraciones respecto a situaciones excepcionales, asi como
alternativas.

Un ejemplo de ello es el manifiesto de la ALZHEIMER EUROPE
sobre el diagnéstico de la enfermedad y los derechos de los pacien-
tes con Alzheimer, presentados en 20063, También la Gltima
publicacién de la NICE ALZHEIMER3®, anima a que se debe informar
sobre el diagndstico tan clara y honestamente como sea posible. De
esta manera, tras la revelacién del diagnéstico, el paciente puede
colaborar en establecer un plan para su futuro y participar en la
decision de iniciar el tratamiento. Refieren que es beneficioso parti-
cipar en grupos y asociaciones de pacientes con demencia ya que les
proporciona un espacio donde pueden exponer sus miedos. Acon-

sejan que el diagnéstico sea revelado con mucha sensibilidad y de
forma facilmente entendible y aceptable por el paciente y la fami-
lia. Hay que tener en cuenta el impacto cultural y el significado que
tiene el diagnéstico de demencia en cada paciente y familia.

Otra entidad a favor de la revelacion del diagnéstico es la Alzhei-
mer’s Association (2002)37, la cual hace mencién al derecho moral
y legal del paciente respecto a la informacién del diagnéstico. En
aquellos casos en que el paciente puede tener dificultad para enten-
der el diagnéstico, la Alzheimer’s Association sugiere informar del
mismo a los familiares en primer lugar, y después incluir al paciente
en conversaciones sucesivas. Ademas, la guia hace mencién a la
existencia de circunstancias inusuales en las que la revelacién del
diagnéstico no pueda ser posible, pero éstas no son explicadas.

Pautas similares son ofrecidas por la Alzheimer Society of Canada
(2001)38 que aconseja que el diagndstico sea revelado en una visita
conjunta de la persona afectada y la familia. De igual manera la
American Medical Association3?, también refiere que el diagnéstico
debe ser comunicado a los pacientes «si ello fuera posible».

Otro ejemplo, es The Fairhill Guidelines on Ethics of the Care of Peo-
ple with Alzheimer’s Disease*?, donde se expresa firmemente que el
paciente tiene el derecho moral y legal de conocer el diagnéstico.
Se propone como situacién ideal para la revelacién del diagnéstico
una reunién conjunta con el paciente y familia, en la que a la expo-
sicién de la realidad sobre la enfermedad le siga una la discusién
sobre los recursos existentes y un plan integral de cuidados que
se debe adoptar. La guia precisa que si el diagndstico se realiza en
fases avanzadas de la demencia su revelacién al paciente no es tan
relevante. Finalmente, la American Psychiatric Association (1997)41,
propone que la discusioén sobre el diagnéstico «debe adaptarse» a
las inquietudes y capacidades especificas del paciente.

Ya en nuestro entorno, el tratado de Neuropsicogeriatria de la
Sociedad Espafiola de Geriatria y Gerontologia*? también apoya
la necesidad de informar del diagnéstico al paciente con demen-
cia mediante un proceso individualizado que se inicia desde el
momento en que se plantea la posibilidad de deterioro cognitivo, de
forma sencilla, con claridad y honestidad. Se debe ademas informar
conarreglo alos deseos del paciente, plantear las posibilidades tera-
péuticas, abordar el prondstico, explicar la posibilidad de realizar
un documento de voluntades anticipadas, planificar los cuidados,
y proporcionar informacién sobre equipos de apoyo y asociaciones
de familiares a los que pueden acudir para obtener apoyo.

Vision del problema desde el punto de vista del paciente y
familia%3-47

Recibir el diagnéstico de demencia ya sea enfermedad de Alzhei-
mer u otro tipo de demencia, es impactante tanto para la persona
que lo padece como para la familia de la cual forma parte. Tanto
si existe un conocimiento de las consecuencias de la enfermedad
como si no, parte de la angustia posterior a la verbalizacién de éste
puede venir ocasionada por la forma en que se les ha notificado y
en la actitud no verbal del clinico que lo ha comunicado.

Muchas veces la vision del profesional esta enfocada hacia los
aspectos mas biol6gicos olvidando la parte mas interpersonal de
la relacién-médico paciente, esta segunda ofrece una actuacién
mas personalizada y humanizada. Los profesionales generalmente
estan entrenados para hacer la parte técnica pero no todos los cli-
nicos poseen las necesarias habilidades de empatia y de ternura,
incurriendo en un ejercicio involuntario del poder que suplanta a
la empatia. Si al profesional le fallan estas habilidades y no es capaz
de mirar «desde el otro lado», no se interesara por la estructura de
personalidad ni la situacién que vive la persona y la familia.

Recibir un diagnéstico de demencia, incluso cuando la persona
sospecha que algo le esta pasando debido a los sintomas que percibe
desencadena sentimientos como miedo, angustia, desconcierto, no
saber qué hacer, cambios en el estado de animo, que con frecuencia
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también los experimenta el cuidador o la familia. Habitualmente,
paciente y cuidadores también experimentan cambios en las rela-
ciones familiares, en el trabajo, en la situacién econémica, en el
tiempo libre y en la salud.

Para el profesional o profesionales que han de comunicar el diag-
néstico a la persona afectada tampoco es tarea facil. Puede ayudar
el haberse informado y preocupado por el tipo de personalidad del
paciente previamente a dar el diagndstico, si se ha podido percatar
de las relaciones familiares y de si las tiene durante el proceso que
dura el diagnéstico y si la persona en caso de padecer una enferme-
dad grave que ocasione un deterioro cognitivo desea o no saberlo.
Asumir el riesgo de comunicar el diagnéstico de enfermedad de
Alzheimer entrafia un complejo dilema que debe ser abordado, evi-
dentemente desde un planteamiento ético y de la posibilidad de
conocer los deseos de la persona, si ésta atin puede expresarlos o se
tiene conocimiento de ellos a través de las personas de referencia
o0 algiin documento de voluntades anticipadas o testamento vital.

Igualmente un factor facilitador para compartir el diagndstico
con la propia persona es que inicialmente no es necesario expli-
car la evolucién de la enfermedad de forma exhaustiva. Se puede
empezar por la explicacién de la evolucién de las primeras etapas
y llegado el momento ya se valorara la conveniencia y la necesidad
de profundizar en las Gltimas.

La mayoria de personas tanto al inicio como alo largo del proceso
de la enfermedad, viviran una variedad de emociones y sentimien-
tos que es importante poder reconocer y saber de qué manera hacer
les frente durante este proceso, como son la negacion, el enfado y
la rabia o la culpa.

Todos y cada uno de estos sentimientos son normales en una
situacién tan dificil como es el interiorizar un diagnéstico de este
tipo y luego vivir con la enfermedad. Pero ello no significa que la
persona no pueda hacer nada para poder aliviarlos y vivir una vida
llena de emociones positivas y satisfactorias. Para conseguirlo hay
que ayudarle desde el inicio, en el diagndéstico, a poder hacerles
frente y manejarlos, no esconderse detras de ellos y dejar que pasen.

Es muy importante poder ofrecerle recursos donde pueda
encontrar todas estas alternativas (asociaciones, grupos de apoyo,
de ayuda mutua, tratamiento de profesionales especificos y ade-
cuados) que le ofrezcan la informacién y «la formacién» que precisa
para afrontar la enfermedad.

Una vez conocido el diagnéstico hay personas que sienten la
necesidad de decirselo a todo el mundo, otras prefieren no comen-
tarlo con quién tienen a su alrededor y otras no saben qué hacer.
En cualquiera de las situaciones, hablar con la familia y el entorno
mas cercano puede que ayude a comprender qué esta pasando y a
entender qué significa vivir con la enfermedad de Alzheimer.

Ademas, conocer el diagnéstico puede favorecer que los demas
deseen saber mas sobre la enfermedad para poder ayudar de
manera eficaz a las personas diagnosticadas. A la hora de decidir
a quién decirlo, es recomendable aconsejar que se empiece por los
familiares mas cercanos, y si es posible, por las personas con las que
se tenga mas confianza.

Generalmente, si la persona no ha manifestado lo contrario y
el profesional y la familia no tienen una actitud proteccionista,
el diagnéstico de Alzheimer es conocido por la familia al mismo
tiempo que por la propia persona afectada. Para la familia al igual
que para el paciente es muy duro recibir el diagnéstico de demencia
de Alzheimer, pero al mismo tiempo puede representar una oportu-
nidad para comprender mejor las situaciones vividas que producen
extrafieza y preocupacioén en el entorno préximo y la familia. Como
se ha mencionado anteriormente ponerle nombre a una situacién
problematica que se esta viviendo alivia parte de la angustia.

De igual manera en el proceso de informacién y conocimiento
del diagndstico se puede ofrecer informacion para la futura planifi-
cacién de las necesidades que irdn surgiendo a lo largo del proceso
de la enfermedad.

La familia, la mayoria de las veces no sabe qué debe hacer ante
la nueva situacién. Es importante que la persona pueda expresar
al médico y a la familia qué es lo que necesita y como quiere ser
tratado. Que pueda manifestar sus necesidades de compaiiia, de
soledad y de preocupacién. De esta manera se da la oportunidad a
los demas de ayudar tal y como la persona lo necesita.

La mayoria de los pacientes diagnosticados piden carifio y com-
prension ala hora de conocer el diagnéstico. Hay que tener una gran
capacidad de observacién y de recogida de datos durante el pro-
ceso para saber la «medida» de informacién que la persona enferma
precisa en aquel momento, es decir, «ni mucho ni poco, lo justo».
Comprensible y a su medida.

Las consecuencias de la enfermedad de Alzheimer en la memo-
ria, comprension, expresién, reacciones, en un inicio ya han
modificado la forma de mostrarse y manifestarse de la persona
frente a su familia, amigos y el contexto social que le rodea. Estas
modificaciones en el comportamiento se hacen dificiles de com-
prender para quienes han conocido la persona con anterioridad
(pareja, hijos, hermanos). Conocer el diagnéstico puede contribuir
a una mejor comprensién de los cambios de la persona asociados
a la enfermedad, especialmente cuando, se informa abiertamente
de los cambios que se van produciendo, y se establece un clima de
confianza con la persona que le permite sincerarse y solicitar ayuda.

Hablar de la enfermedad no es facil, pero si que puede significar
un cambio substancial a la hora de llevar el dia a dia de la forma
mas independiente posible, ya que la enfermedad va avanzando
y dificulta las actividades cotidianas. Si los familiares que rodean
a la persona con una demencia saben qué esta pasando y c6mo
ayudar, seguramente la vida y el dia a dia se vuelvan mas satisfac-
torios para todos. Si en el momento del diagnéstico y durante este
proceso de acompafiamiento, se es capaz de transmitir todo ello,
es evidente que la calidad asistencial que se le ofrece sufrira una
mejora y humanizacién substancial.

No ocultarle el diagnéstico una vez verificado ayuda a com-
prender a la persona enferma y neutraliza prejuicios sobre la
enfermedad y sus manifestaciones en su entorno mas préximo.

Recomendaciones del Grupo de Trabajo de Demencia de la
Sociedad Catalana de Geriatria

En el Grupo de Trabajo de Demencia de la Sociedad Catalana
de Geriatria surge la necesidad de llevar a cabo una revisién de la
informacion del diagndstico en la demencia, movidos por la inquie-
tud de mejorar el proceso de informar sobre la enfermedad en
nuestra practica clinica diaria. Tras llevar a cabo dicha revisién se
establece unas recomendaciones que creemos puedan ayudar en
nuestro quehacer diario.

1. La comunicacién del diagnéstico de demencia debe ser con-
templada como un proceso lineal aconsejar que se empiece
progresivo, siendo ésta el punto de partida del que se sigue la
planificacién del tratamiento y el manejo de toma de decisiones,
realizando un abordaje completo e integral de la enfermedad a
lo largo de toda la evolucién.

2. Se considera que debe ser el médico especialista el indicado en
iniciar el proceso de larevelacién del diagnéstico, al que se suma-
ran, en las visitas sucesivas otros profesionales en funcién de las
necesidades del paciente y la familia.

3. Al paciente con demencia se le reserva el derecho a ser o no
informado del diagnéstico conforme al deseo que manifieste
(principio de autonomia).

4. 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 diagnéstico de
certeza de la enfermedad es aconsejable revelar la informacién
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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 enfermedad.

5. La revelacién del diagnéstico deberia incluir informacién sobre
la enfermedad, evolucién y pronéstico de la enfermedad, a ser
posible en la justa medida, adaptada a la fase de la enferme-
dad en la que se encuentra el paciente y segin las demandas
del paciente y de la familia, sin anticiparse excesivamente a los
acontecimientos para no generar desanimo y reacciones psico-
légicas innecesarias. También se debe informar de la posibilidad
de hacer un documento de voluntades anticipadas, plantear las
diferentes opciones de tratamiento, proporcionar referencias de
grupos de soporte y realizar planes de cuidados, entendiendo
que dicha informacién es aconsejable proporcionarla a lo largo
de diferentes visitas.

6. Es necesario realizar una aproximacién individualizada a cada
paciente incluyendo a la familia y al cuidador, y siempre que
sea posible, debe estar centrada en el paciente, que es el pro-
tagonista principal, asumiendo que quizas éste no va a apreciar
de forma completa todas las consecuencias de su diagnéstico.
Es necesario implicar a las familias ya que ellas seran las que
cuidaran al paciente cuando la enfermedad avance. Ademas, en
pacientes con anosognosia o falta de conciencia de enfermedad
en estadios iniciales o pacientes que se encuentren en estadios
avanzados que no le permita entender el diagndstico, la familia
serd la que tomara las medidas y decisiones necesarias, siem-
pre respetando los principios de bioética de beneficencia y no
maleficencia.

7. Tanto el paciente como la familia tienen derecho, si asi lo desean,
a solicitar una segunda opinién sobre la existencia de la enfer-
medad.

8. Larevelacion del diagndstico deberia hacerse de una forma rigu-
rosa manteniendo siempre una actitud de respeto, empatia y
sentimiento de esperanza. La informacién debe darse de forma
sensible, positiva y con soporte, adaptada al nivel educacional y
cultural del paciente y familia, y teniendo en cuenta las expec-
tativas y miedos del paciente. También se debe proporcionar
informacion escrita adicional como apoyo.

9. Es recomendable llevar a cabo un seguimiento del impacto que
ha supuesto la informacién del diagnéstico en el paciente y fami-
lia, asi como de las reacciones generadas a fin de poder realizar
las intervenciones precisas.

Finalmente creemos que es necesario realizar mas estudios en
el tema de la informacién del diagnéstico en pacientes con demen-
cia, discutirlo en foro de debates y seguir trabajando en mejorar la
revelacion de la informacién del diagnéstico.
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