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“Nadie ha sido tratado por mi de manera distinta a lo que yo
quisiera ser tratado si me enfermara del mismo mal.”
Thomas Sydenham

El acto médico

La calidez de la relacién médico-paciente se distorsiond en
todos los ambitos, el consultorio, las clinicas, las obras socia-

Correo electrénico: hafigini@hotmail.com

les y los hospitales. La forma de actuar del médico ha cam-
biado drasticamente y dejé de ser un verdadero artesano, con
la necesaria experiencia para tratar a individuos a los que
conocia como personas, no solamente como cuerpos enfer-
mos.

La tecnificacién junto a los cambios sociales, econémicos e
industriales, han contribuido a medicalizar la vida del hom-
bre moderno y comercializar la Medicina. Aunque nadie esti-
maria conveniente volver a épocas previas al desarrollo tec-
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nolégico, todos estamos de acuerdo en que ese afectuoso
encuentro en la privacidad del consultorio ha cambiado por
una relacién entre los médicos, los enfermos y las maquinas.
Trabajamos inseguros por el crecimiento de las demandas y
los litigios, la pérdida de la confianza y de autoridad que
nuestro papel implicaba hasta mediados del siglo pasado, y
asi como la vida diaria en las ciudades se ha burocratizado lo
mismo ocurre con los estadios terminales de las enfermeda-
des graves y con la muerte.

En las enfermedades graves, incurables, no es deber del
meédico poner fin a la vida, pero tampoco prolongarla a toda
costa. La aspiracién basica de la mayoria de los médicos debe-
ria ser lograr un correcto diagnéstico, aplicar un tratamiento
razonable y adecuado a cada persona enferma, aliviar su
sufrimiento, ofrecer consuelo y acompanamiento, asi como
prolongar la independencia del enfermo tanto y tan conforta-
blemente como sea posiblel.

La crisis se inicia con el diagnéstico; cuando la enfermedad
es grave y crénica seguirdan momentos de tension, al hacerse
evidente la ineficacia de los tratamientos, y serd fuente de
preocupacién tanto para los médicos como para el entorno
familiar y también para el enfermo, si todavia tiene nocién de
su estado. El porvenir del paciente y sus proyectos se habra
roto y los que le rodean tomaran conciencia de que todo sera
distinto.

El médico puede verse inclinado a mantener la incerti-
dumbre en cuanto al diagnéstico y al prondstico. En complici-
dad con la familia puede desvelar la realidad de la situacién o
no hacerlo; se mantiene asi un silencio reciproco. En esos
casos ;qué impulsa al médico a tomar una u otra decisién?,
sestard condicionada por lo vivido con algun familiar suyo o
por su propio temor a padecimientos similares?

Cuando se analiza la actividad independiente, la autono-
mia de quienes sufren demencia (D), resulta desigual entre
unos y otros casos, asi como son diferentes los tiempos de
evolucién de la enfermedad en distintas personas. Hay tres
aspectos de esa autonomia: cémo decidir, cémo actuar y
cémo delegar en otros las decisiones. La primera tiene que ver
con planes de futuro, como pueden ser los tratamientos, o
maés simples, como las actividades cotidianas. Hay momentos
en la evolucién en que el paciente puede adoptarlas, aunque
no llevarlas a cabo. La autonomia para actuar suele mante-
nerse mucho mas tiempo, pero implica riesgos porque puede
fallar su autocritica o la limitacién ante algo peligroso. La
tercera parece mas vinculada con lo afectivo, que sin duda
resulta un importante factor. Asi, el carifio hacia algin miem-
bro de la familia incita al paciente, aun con serios deterioros,
a elegirlo para que le ayude a decidir algo que aparece como
importante en su vida2.

La incapacidad de un paciente y la ética

Es bien conocido el crecimiento de la poblacién afiosa en gran
parte del mundo, lo que ha tenido una influencia decisiva en
el aumento de las enfermedades crénicas, degenerativas, de
lenta evolucién e inexorablemente progresivas como es el
caso de las D degenerativas, la enfermedad de Parkinson o la
aterosclerosis. Esos son temas cotidianos y preocupantes para

los mayores de 65 afos, y hay dos factores que los incentivan:
la publicacién de informaciones para que el ptblico se entere
de las posibilidades cada vez mds féciles del diagnéstico de
esos males y de noticias sobre la aparicién de farmacos que,
segun la industria farmacéutica, conviene usar temprana-
mente para evitar empeoramientos. Su consecuencia es que
entre las rutinas de la vida diaria se han hecho inevitables, y
cada vez maés frecuentes, las consultas cargadas de temores
para quienes han entrado en la tercera edad y sufren fallos en
su memoria, temblores en una mano, mareos e inestabilidad
al levantarse o dificultades para caminar. Personas ain en
plena actividad piden chequeos completos para descartar
esos males y nadie se conforma con el cuidadoso interrogato-
rio y el detallado examen que el neurélogo pueda efectuar,
sino que esperan un electroencefalograma, una tomografia
axial computarizada o una resonancia magnética nuclear,
estudios popularizados como indispensables para saber qué
pasa en el cerebro y en la mente de cada uno. Ademas, for-
man parte de la rutina actual el libre acceso que los enfermos
tienen a esos sobres abiertos con los respectivos informes, en
los que aparecen frases como “ligera desorganizacién difusa
de los ritmos corticales” o “moderada atrofia cortical y dilata-
cién ventricular” que por supuesto el neurdlogo, el psiquiatra
o el geriatra saben muy bien que traducen anomalias propias
de los cerebros seniles y que no implican enfermedad, pero
que generan en los potenciales enfermos temor y ansiedad
dificiles de controlar.

Cada ser humano actda en su vida personal y profesional de
acuerdo con su formacién, con las circunstancias vividas y con
la imagen que la sociedad tiene de él. Esa imagen no puede ser
para el médico contradictoria con lo que a diario siente que
debe hacer y hace con sus pacientes, pues eso seria perverso.
De manera que, a partir de las buenas intenciones de todos
nosotros y ante esos dilemas cotidianos, parece preferible
adoptar una actitud de duda més que volcarse en las afirma-
ciones sobre normativas de lo que debe el médico hacer ante
cada paciente con D, porque no disponemos hasta la fecha de
tratamientos efectivos para las de tipo senil o degenerativo,
que son las que abarcan el mayor porcentaje de casos.

Cuando hablamos de ética médica en las D, como decia
Ortiz de Zarate “nadie tiene auténtica experiencia personal de
D. Cada uno tiene un modo de vivir, de decaer y un modo de
morir. Reconocerlo en cada uno de nuestros pacientes es qui-
zas la primera investigacién a realizar”3.

La pregunta clave seria la siguiente: jen funcién de qué
elementos clinicos o semiolégicos se puede mostrar que la
persona que evoluciona hacia una D ha perdido su identidad
personal, su continuidad?, ;basta con la comun expresién de
que “él/ella ya no es la misma persona que siempre fue”? La
identidad personal que se proyecta en el dominio publico
depende de la aceptacién de los otros, que admiten el efecto
de la enfermedad, pero siguen respetando a la persona, lo
que, por supuesto, dependera del grado de aprecio que cada
uno haya logrado por parte de su entorno. Ese respeto muchas
veces oculta o disfraza defectos del paciente durante cierto
tiempo. ;Es necesario cuantificar la pérdida de identidad o la
nocién de enfermedad de un paciente con D?

Un comentario de Konrad Lorenz tiene valor en relacién
con lo anterior: “(....) se juzga como anticuada o no cientifica
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a toda descripcién tanto de detalles morfolégicos como de
conducta... es increible cémo todos tratan de explicar con
férmulas matematicas hechos simples que pueden decirse
mejor en pocas frases. Es la voz motivadora de la moda”™.

Atender la calidad de vida de una persona enferma crénica
o terminal significa proveerle bienestar, evitarle sufrimientos
y preservar su dignidad, logrando un acuerdo con parientes y
allegados. Por supuesto que eso debe ir precedido de un
correcto diagnéstico, una informacién prudente y tratamien-
tos razonables que no impliquen riesgos. Los costes de todo
eso no siempre seran accesibles a las condiciones econémicas
de cada familia. Hay que tener en cuenta que esos recursos
dependeran muchas veces del Estado, y son causa de preocu-
pacién para gobernantes y politicos, que lo atribuyen a la
carga econdémica que significa el aumento de las personas
ancianas. En EE.UU. se calcula que un 80% de los costes de la
atencién médica que cubre Medicare es consumido por un
13% de la poblacién, y la mitad de esa poblacién tiene mas de
65 afos de edad. Lo mas caro suele ser la Gltima semana de
un paciente terminal ingresado en un hospital®. En Dina-
marca se gasta un 50% del presupuesto de salud en los ulti-
mos tres meses de la vida, muchas veces para postergar una
muerte inevitable®.

En todo eso influye el modo de actuar de cada médico y
mas claramente cuando se ha transformado en administra-
dor. Como sefiala Karl Jasper “(....) la falta de calidez deja solo
al paciente y a los allegados, que estan necesitados de apoyo...
su postura solemne y sonrisa escéptica son un fenémeno en
la transicién del pasado mundo de la fe a la vida positivista,
materialista”.

Cuatro asuntos que se plantean

Los siguientes temas aparecen como centrales en la ética
meédica en los enfermos con D. El empleo cada vez mas fre-
cuente de pesquisas genéticas, el uso descuidado del término
D, la proliferacién de los buscadores de D y la cuestién de que
el enfermo tenga un representante o establezca directivas
anticipadas.

1. En lo que se refiere al primer tema, en pocos afnos méas ten-
dremos a nuestra disposicién la posibilidad precisa de cono-
cer los riesgos de padecer D en muchas personas, con o sin
antecedentes familiares. De todos modos las posibilidades
terapéuticas tardaran mucho si es que llegan realmente,
pues no acompanan a los datos de una causa hereditaria.

Informar a la gente acerca de mayores o menores riesgos
de padecer D podra tal vez permitir a algunos planificar sus
vidas, pero la mayoria saldra del consultorio agobiado ante un
futuro nefasto, iniciando una suerte de calvario, que puede
también terminar en suicidio. Eso ha resultado evidente en la
enfermedad de Huntington, pues antes que las pruebas estu-
vieran disponibles un 70 a 75% de las personas en riesgo
querian saberlo, pero después que el test se hizo posible no
mas de un 17 a un 20% de ellas aceptaron hacerlo®.

Proveer al paciente el mejor cuidado significa que los neu-
r6logos deben comprender muy bien los beneficios y los ries-

gos de esas investigaciones que sélo tienen sentido cuando
un tratamiento precozmente instalado pueda evitar el desa-
rrollo de la enfermedad. Sus resultados pueden generar
ansiedad y depresién irreversibles y tienen relacién con el
contexto psicolégico, educacional, social y laboral de cada
persona. En todos los casos la experiencia serad la que mejo-
raré las actitudes de cada médico®.

2. En cuanto al segundo tema debemos volver a las comenta-
das consultas de personas que aun en plena actividad
estan preocupadas por algunos fallos en su memoria. ;En
qué medida sirve el uso de la palabra D por parte del
médico, cuando ese paciente temeroso y preocupado
espera informacién a partir de estudios y exdmenes? La
experiencia nos ensefia que su uso tiene que ser muy cau-
teloso y nos muestra que genera méas ansiedad y reaccio-
nes depresivas en el presunto enfermo, asi como también
actitudes inadecuadas por parte de quienes le acompanan.
Esas reacciones serdn muy distintas segin se trate de una
familia afectuosa, unida, protectora o de otra con relacio-
nes internas conflictivas, rupturas o actitudes rencorosas,
en cuyo caso alguno de sus miembros pensara en un futuro
internamiento del enfermo, cosa que el paciente intuye,
aunque nadie lo haya mencionado.

Afortunadamente han aparecido expresiones como “defec-
tos de memoria asociados a la edad”, “defectos cognitivos
leves”, “deterioro senil”, que aunque no forman parte de un
continuo inevitable hacia la D se utilizan como herramientas
para evaluar los defectos en las funciones nerviosas superio-
res en el envejecimiento’. Si las actitudes del médico y su
relacién afectuosa generan confianza en el paciente y los
familiares, esos términos resultan muy utiles, de gran ayuda
y deberian ser usados a diario, aun en los casos en los que la
evolucién y otros factores nos hagan presumir que realmente
estamos ante una D probable o posible.

Hay muchos argumentos que apoyan la comunicacién del
diagnéstico al paciente, en casos como el cancer, porque faci-
lita el inmediato inicio de opciones terapéuticas, algo que no
se da en las D degenerativas, en las que el diagnéstico no es
histolégico y cierto, sino posible o probable, en funcién de
criterios clinicos®?.

El descuidado informe diagndstico en las D puede producir
reacciones catastréficas y empeorar los sintomas psicolégicos
o psiquidtricos relacionados, como la depresién, la ideacién
anormal, la agitacién, la paranoia, etc.

3. ;Por qué el calificativo de buscadores de D? Se refiere a
médicos que necesitan nuevos casos de D para seguir desa-
rrollando su actividad, en funcién de dos motivaciones:
unos han tenido la suerte de tratar exitosamente alguna D
reversible y el incentivo que implica poder curar los incita
a buscar casos similares; otros buscadores se encuentran
implicados en estudios estadisticos o en ensayos farmaco-
légicos y necesitan con urgencia aumentar el nimero de
casos en sus protocolos y concretar asi las publicaciones.

No se puede negar la importancia que tiene la bisqueda de
los llamados factores de riesgo de D, ya que el tratamiento o
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el control de muchos de ellos puede detener la evolucién o al
menos retardarla. Esos resultados provocaron la migracién de
las D del campo de la Psiquiatria al de la Neurologia, cuando
hace mas de 30 afios se conocieron los primeros casos de
hidrocefalia normotensiva o de las falencias de vitamina B,
cuyos tratamientos oportunos generaron el calificativo de D
reversibles. Hasta entonces las D ocupaban muy poco espacio
en los textos de Medicina. Se las consideraba procesos irrever-
sibles y se mezclaban términos como D senil, enfermedad de
Alzheimer y arteriosclerosis cerebral. Se decia que cuando se
llegaba a ese diagndstico lo més razonable era la reclusién del
enfermo, porque “(..) en las fases iniciales, puede verse
envuelto en conflictos legales, cuando la familia no conoce
que se trata de un enajenado irresponsable, impulsado a
cometer actos inmorales, antisociales o a dilapidar sus bienes
o hacer un testamento injusto”12.

Dado el tiempo que insumen diversos estudios en la bus-
queda de causas tratables, especialmente en los hospitales,
no es bueno que el médico postergue las primeras medidas
terapéuticas, cuyo efecto dependera no sélo de la buena rela-
cién establecida, sino también de una actitud educativa hacia
los familiares o allegados. La falta de algin tratamiento
aumenta notablemente las dudas y las expectativas de
ambos. Esa es una estrategia que se relaciona con el cuidar,
no sélo el curar, que la soberbia de muchos galenos no les
permite adoptar.

En ese mismo sentido las polémicas en cuanto al diagnés-
tico de D degenerativa o D vascular hizo que durante mucho
tiempo, en los casos dudosos, no se adoptaran conductas
activas, a la espera de datos mads concretos. Sin embargo, los
factores vasculares que predisponen al ictus y a la D vascular
(hipertensién, diabetes, fibrilacién atrial, tabaquismo) cuya
presencia era usada como criterio de exclusién para diagnos-
ticar una D degenerativa, hoy se acepta que deben ser trata-
dos, pues son factores reales que aunque no se sabe cémo
influyen, coexisten y potencian su desarrollo?3.

Hay dos aspectos del problema, uno simple y el otro muy
complejo. El primero en relacién con las pruebas doble ciego,
en las que al no existir un tratamiento real de las D degene-
rativas, el uso de placebo no implica que el paciente resulte
privado de algo que recibia desde tiempo atrds, con buena
tolerancia, y tampoco es condenable la asignacién por azar
del farmaco en prueba o del placebol®.

Las explicaciones para llegar al imprescindible consenti-
miento no siempre son comprensibles, accesibles a la educa-
cién del paciente o sus representantes, y aunque algunos se
sientan orgullosos de participar en importantes ensayos
internacionales, otros tengan plena confianza y también
dependencia de su médico, habra otros que no acepten ser
motivo de experimentos. Muchas veces la difusién publicita-
ria o las instituciones de ayuda para ese tipo de enfermedades
convocan y terminan convenciendo para participar. En todos
los casos el médico y quienes colaboran profesionalmente en
el ensayo deben estar preparados para todo tipo de discusién
con el paciente o sus representantes. En ultima instancia la
confianza y seguridad que inspire el médico y su equipo
resultara fundamental en la decisién, aunque siempre cabran
objeciones en cuanto a la solapada presiéon que esa relacién
haya ejercido?’>.

En relacién con lo dicho vale comentar que muchas
revistas médicas parecen mas propensas a publicar ensayos
farmacolégicos cuando los resultados han sido positivos que
en los casos opuestos, porque cualquier sistema editorial
depende en buena medida del apoyo de la industria farma-
céutica.

Todo ensayo farmacolégico, si bien puede beneficiar a una
importante parte de la poblacién, no justifica poner en riesgo
a quienes participan en él. Una vez terminado un estudio, y al
publicar sus resultados, sostener que se han cumplido reglas
éticas porque ningln participante fue danado es incorrecto,
porque la ética debe plantearse a priori y no a posterioril®.

En cuanto al uso aleatorizado de placebos, es tomado por
muchas personas como una burla, como un juego. En esas
circunstancias una solucién intermedia seria que todos los
participantes continten con un tratamiento ya conocido que
estaban recibiendo, mientras azarosamente algunos agrega-
ran el placebo y otros el fdrmaco en ensayo.

Cabe comentar que en un estudio puerta a puerta, que se
hizo en Italia, los buscadores de D encontraron ancianos que
viviendo cuidadosamente protegidos por sus familias, termi-
naron con el rétulo de dementes y el gran desconcierto para
todos?.

En esa busqueda aparecen enfrentadas dos situaciones
completamente opuestas, y como nos dice el sentido comun,
todos los extremos son malos. Asi, en el otro polo de los bus-
cadores esta el médico de cabecera o el geriatra, que ante los
deterioros cognitivos del abuelo, y antes de planear estudio
alguno o analizar la importancia de esos defectos, calma a la
familia con la vieja explicacién de que son las cosas de la
edad y que no hay nada que se pueda hacer. En ambos casos
los médicos poco se ocupan de cuidar, aunque no puedan
curar al enfermo, de acompaiar e instruir a la familia o a los
cuidadores para una mas afectuosa y humana evolucién pos-
terior.

Es dificil en la practica establecer que un paciente con D
estd en fase terminal y que lo razonable es optimizar los cui-
dados paliativos, reduciendo al méximo procedimientos o
tratamientos inutiles’®. Los cuidados paliativos se refieren a
un tipo de practicas médicas y de enfermeria que intentan
maximizar el bienestar del enfermo, pero no necesariamente
prolongar su vida. El fin del cuidado paliativo no es causar la
muerte, sino permitirla en las mejores condiciones posibles,
sin dolor, sin malestares?®.

En cada médico son distintas las motivaciones que influ-
yen en su practica diaria. En unos prevalece el conocimiento
cientifico y el afan de lograr un diagnéstico riguroso, depen-
diendo de pesquisas o investigaciones en curso que convier-
ten al paciente en un objeto de estudio. Otros tienen un disi-
mulado apetito de lucro y prestigio y para ellos el enfermo es
una presa valiosa. La comunidad médica que los alberga no
desconoce su accionar, pero dificilmente los sanciona. En
tercer lugar se han multiplicado de manera avasallante quie-
nes estan al servicio de instituciones asistenciales publicas o
privadas, y se han convertido en funcionarios administrado-
res, en cuyo caso el paciente termina siendo un nimero, una
tarjeta o un cliente que debe quedar satisfecho, a pesar de
que se controle rigurosamente el coste que implican los estu-
dios realizados, las prescripciones hechas y la frecuencia de



100 NEUROL ARG. 2010;2(2):96-101

las consultas de seguimiento, asi como su historia clinica, en
la que el diagnéstico ha dejado de ser secreto médico.

Por supuesto que estos tres prototipos poco tienen que ver
con aquel galeno que desde la remota historia de la Medicina
actuaba con nobleza y su vocacién siempre fue curar o cuidar
a la persona doliente y necesitada de ayuda?.

4. Las directivas anticipadas adquieren su mayor valor cuando
ha habido una sélida relacién médico-paciente-familia,
inclusive anterior al desarrollo de la enfermedad. Pero lo
mas practico para el equipo tratante es que haya un repre-
sentante, lo que reduce la posibilidad de objeciones y limi-
taciones de distinto tipo por parte de otros familiares, e
inclusive llega a evitar la necesidad ocasional de recurrir a
la justicia cuando hace falta declarar la incompetencia
mental del protagonista. Libera al médico de la obligacién
de interpretar cabalmente cierto escrito con el que el
paciente intenté transmitir sus deseos. Es también el mejor
modo de evitar que antes de su incapacidad el enfermo
deba opinar sobre los futuros desérdenes a padecer y los
tratamientos a recibir.

Las actitudes médicas deben ser evaluadas en cada caso,
como seria decidir la interrupcién de un tratamiento porque
no es util o porque el paciente, siendo alin capaz y responsa-
ble, no lo acepta. El enfermo puede estar influido por su per-
sonalidad, por su entorno, su cultura o su actividad. El otro
aspecto seria cémo debe actuar el médico si su paciente es
incompetente.

En esta cuestién de las enfermedades degenerativas incu-
rables se instal6 la polémica de esas directivas por adelan-
tado, que también se ha llamado la autonomia prospectiva,
basada en el punto de vista ético y legal de aquella persona
que se resiste a un tratamiento basandose en el principio de
autodeterminacién, que debe ser respetado aun cuando el
rechazo conduzca a una muerte mas temprana?®. Pero eso no
es nada fdcil en el caso de las D. En los primeros estadios de
la enfermedad de Alzheimer, como serian los grados 1 a 3 de
la Escala de Reisberg, GDS??, cuando los trastornos son sélo
una preocupacién del paciente sin llegar a interferir en sus
actividades, es muy dificil predecir cual serd la evolucién pos-
terior. En los estadios siguientes, a partir de la declinacién
cognitiva moderada, es llamativo que la mayoria usa la nega-
cién o el disimulo de sus defectos como estrategia para con-
vivir con ellos y no perder su lugar en la familia o en la socie-
dad en la que ha cursado toda su vida. En esa y las siguientes
etapas el paciente no concurre por si sélo a la consulta, sino
que es acompaiado, a veces impulsado y otras forzado a la
misma por los familiares. Es entonces cuando el médico, que
estd conociendo a esa familia, se pregunta con angustia y con
temor jcémo informar?, ;qué actitud tomar ante los familia-
res?, saceptard el paciente dejar aclaradas sus decisiones de
futuro si precisamente estd negando sus trastornos?

En la cultura sajona, y claramente en EE.UU., es habitual
que los médicos ofrezcan concretas informaciones sobre el
diagnéstico y prondstico de cada caso. Estan tradicionalmente
habituados a una programacién de vida, de una manera muy
diferente a los hdbitos latinos o mediterraneos, de los que
nosotros estamos impregnados, por la cantidad importante

que tenemos de espanoles e italianos en nuestros ancestros.
Por otra parte la practica ha mostrado que algunos pacientes
y muchas familias no estdn de acuerdo con las directivas
anticipadas o los derechos concedidos a un familiar para que
tome decisiones y manifiestan sus deseos de modificarlas.
Surge asi la duda de si en el momento en que se establecieron
esas directivas el paciente no estaba ya perdiendo su identi-
dad psicolégica, su autonomia personal, y entonces las direc-
tivas terminan siendo un instrumento que somete al indivi-
duo a decisiones ajenas a si mismo?L.

El consentimiento informado es algo complejo, lleno de
vericuetos, a veces ocultamientos, informacién incorrecta y
abuso irrespetuoso. ;Cémo se llega al mismo, por parte del
paciente o de su representante?

Los familiares son los responsables del paciente, excepto
cuando sus decisiones se tornan absurdas. En los momentos
criticos de las enfermedades crénicas y graves la familia es
puesta a prueba en cuanto a la solidez de sus relaciones, que
pueden ser reforzadas, o por en contrario terminar en una
ruptura, CoOmo ocuire en esos casos en que unos hermanos
opinan de manera opuesta a otros, o cuando se trata de moti-
vaciones econdmicas y terminan formandose dos bandos que
colocan al médico en el medio.

En la cuestién del representante del paciente incapaz, el
Manual de Etica del American College of Physicians apunta lo
siguiente: “El representante trata de tomar la decisién que el
paciente, si pudiera, hubiera hecho. Eso es posible cuando ese
representante conoce las metas, valores y preferencias del
paciente. Si no las conoce o no son claras, las decisiones debe-
ran estar basadas en los mejores intereses del enfermo. Se debe
desconfiar de los criterios de calidad de vida hechos por una
persona no familiarizada con los proyectos del paciente”23.

Curar o cuidar

En las D es primordial una buena relacién médico-paciente-
familia y es nefasta toda actitud escéptica, fria, despersonali-
zada. Los cuidados paliativos priorizan el cuidado sobre la
curacioén, siguiendo propuestas que son elementales como las
siguientes: a) atender pequeiios detalles de la vida diaria del
paciente para mejorar sus condiciones de vida, alimentacién
(suplementos proteicos, vitaminas), control de esfinteres,
sueno nocturno, medidas de seguridad en la casa, control de
agitacién, inquietud, etc.; b) reconocer grados menores de
depresién que pueden ser la base de una pseudodemencia, o
empeorar la evolucién, cualquiera que sea su origen,; c) vigilar
y educar a los allegados sobre el suministro de la medicacién,
para evitar su exceso o superposicién; d) no descuidar cual-
quier afeccién médica o quirlrgica, ni su tratamiento (diabe-
tes, hipertensién, insuficiencia cardiopulmonar, desérdenes
intestinales y malabsorcién); e) corregir defectos sensoriales,
especialmente auditivos y visuales, lo que mejora la comuni-
cacién del paciente; f) intentar la limitacién o supresién de
tabaco y alcohol, y g) instruir a familiares o cuidadores acerca
de situaciones de emergencia como caidas, dificultades
deglutorias o episodios confusionales?4.

La experiencia ha demostrado que el mejor tratamiento de
una D es una buena familia. Todo tipo de terapia que intenta
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reentrenar o reeducar un paciente con D deberia focalizar los
intentos en aquellas dreas cognitivas o capacidades que apa-
rezcan relativamente respetadas, simplificando las exigen-
cias, dandole tiempo para cada actividad o interrumpiéndola
cuando se muestra negativo, y estando atento para reconocer
qué sintomas traducen sobrecarga o ansiedad.

Para el médico que conoce a la familia esas situaciones
suponen la ocasién de poner en practica aspectos afectivos,
humanos, que no estén directamente vinculados con lo pro-
fesional o lo terapéutico. Una actitud humanistica y al mismo
tiempo practica se da con una relacién abierta y dispuesta
entre el equipo médico y una familia continente y sin diver-
gencias®. Eso permite decidir dia a dia las medidas a tomar
ante un paciente incapaz de opinar. Asi se logra que la familia
tenga una buena informacién acerca de la enfermedad y su
futuro?e.
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