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CONSIDERACIONES ETICAS Y SOCIALES EN LA ENFERMEDAD
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RESUMEN

La investigacion en pacientes con enfermedad de Alzheimer da lugar a cuestiones éticas y
legales dificiles, a causa, entre otros factores, del deterioro cognoscitivo que presentan
estos enfermos. Las principales fuentes de conflicto ético en esta enfermedad pueden ubi-
carse en la investigacion y los ensayos clinicos, el diagnéstico, la relacién médico-paciente
y la asesoria legal. El conocimiento por los médicos e investigadores de los princios éticos
de autonomia, la no maleficiencia, beneficiencia, la veracidad, la justicia y la confidencialidad,
son herramientas Utiles en la practica diaria. En el presente trabajo se hace referencia a

estos principios éticos y su interaccion en la enfermedad de Azheimer.

Descriptores DeCS: ENFERMEDAD DE ALZHEIMER; ETICA MEDICA; INVESTI-
GACION; RELACIONES MEDICO-PACIENTE; DIAGNOSTICO; RESPONSABILIDAD
LEGAL.

El término demencia denota un sin- un sindrome demencial. La enfermedad de
drome caracterizado por una declinacion Alzheimer (EA) es la mas frecuente, ya
progresiva de las funciones mentales (me- que causa del 50 al 60 % de los casos. Le
moria, orientacion, razonamiento, juicioy sigue en frecuencia la demencia vascular
otras), producida por diversos tipos de le- con un 10 a 15 %, y la combinacion de
siones organicas del cerebro, con suficien- ambos procesos, que puede llegar a un
te severidad para que afecte el normal des-20 %. Entre el 10 y el 15 %, corresponde-
envolvimiento del paciente en la sociedad ria a las restantes causas de demencias,
o en la familig algunas de ellas potencialmente curables,

Es conocido que los estudios de pre- y en el 5 % su causa no puede precisarse
valencia realizados en paises desarrollados,después de estudigsost-mortemcom-
indican que entre el 4y el 5 % de las per- pletos!?
sonas mayores de 65 afios tienen una de-  Sj la prolongacion de la esperanza de
mencia con marcada incapacidad mental y vida es uno de los mayores logros de la
que las formas comenzantes o ligeras ha- Medicina de nuestro siglo, la enfermedad
cen ascender la cifra hasta 10 a 15 %.  de Alzheimer (EA) representa su frustra-

Los trabajos mas recientes registran cion mas tragica, por cuanto su incidencia
mas de 60 afecciones capaces de causake duplica cada 5 afios, segun los grupos



de edad, al punto que aproximadamente el 3.La relacién médico-paciente y su entor-
45 % de las personas de 85 afios 0 mas no familiar y social.
padecen la enfermedad. Esta enfermedad4.La asesoria legal.
devastadora para las victimas y sus fami-
lias ha sido reconocida como la "enferme- .
dad del siglo". INVESTIGACION EN LA ENFERMEDAD

En el mundo, aproximadamente 22 mi- DE ALZHEIMER
llones de personas padecen de EA. Su im-
pacto es tal que en los Estados Unidos de  Lainvestigacion en pacientes con EA
Norteamérica se calcula que entre 3 dalugar a cuestiones éticas y legales difi-
y 4 millones de personas la padecen y se- Ciles, a causa, fundamentalmente, del de-
gun distintas proyecciones el nimero de terioro cognoscitivo que presentan estos
afectados crecera hasta 13 millones en unenfermos. La perspectiva en el mundo ac-
plazo de 10 afios. Es la tercera enferme- tual de aumentar la participacion en la in-
dad en costos sociales y econémicos, su_ves.tigacién de personas vivas, dementes,
perada sélo por la cardiopatia isquémica y 0Pliga a proteger los derechos humanos y
el cancer. El costo total en dicho pais ha |2 salud de éstos. L o
sido estimado en 100 billones por afio, sin La toma de una decision en la practi-

tener en cuenta la pérdida de la producti- @ cI|nf|ca_|¥ ?jn la énve§t|ga0|ondde la EA,
vidad ocupacional, en aquellos casos de S€ V€ factiitada, adémas, cuando se cono-

con s rcplos Scos e deben animar
En Cuba la prevalencia oscila entre P P '

: . Estos principios incluyen la no
1,16y .14’96 % (Lllbr,e.Rodflguez ). Cpm- maleficigncia pIa autonon)gia la bene-
pc,the'\mlento demogratico chmcoydelghag- ficiencia, la v,eracidad la jus:ticia y la
nOSt.'CO de la enfermedad de Alzheimer. confidencialidad (Colegio Médico Ameri-
[Tesis de Dr. en C.M.] C. Habana, 1998). cano, 1992)

De acuerdo con esto se estima que aproxi- \}eamos.a qué se refiere cada uno de
m~adamente 8,5 000 personas de 60 o MaSestos principios y en qué forma se imbrican
afos padeceran de demenciay EA. Aproxi-

, i en la investigacion de la EA.
madamente el 40 % de los pacientes inter- Autonomia: la capacidad o el derecho

nados en hogares de ancianos padecen Unge yna persona a decidir por ella misma.
EA, cifra que mternamonalnlente se ha Beneficiencia: principio de la bioética,
reportado entre el 50 y el 65 %. segun el cual se debe tratar a las personas

La EA produce una disminucion en la  protegiéndolas de dafios y promoviendo su
expectativa de vida, siendo considerada por pienestar, lo que implica maximizar el be-

sus complicaciones la cuarta causa de neficio y minimizar el riesgo.

muerte, y el mayor peso de este serio pro-  No maleficiencia: este principio im-
blema médico, social y econémico, recae plica no dafiar, no hacer nada perjudicial
en los cuidadores. para el enfermo.

Las principales fuentes de conflicto Justicia: principio ético que obliga a
ético en esta enfermedad pueden centrarsetratar a las personas como seres auténo-
en los puntos siguientes: mos, asi como a proteger y respetar a las

personas con autonomia disminuida.
1. La investigacion clinica. Dos principios no incluidos inicialmen-
2. El diagnostico. te en el llamado Informe Belmont, son la
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confidencialidad (el derecho del paciente Cuando se ha determinado cuidadosa-
a que su informacidn sea respetada, y lamente que el paciente no es competente
veracidad (decir la verdaél}. para proporcionar su consentimiento por
El respeto de las capacidades de los escrito, un sustituto idéneo debe tomar las
sujetos y por consiguiente la autonomia de decisiones relacionadas con la participa-
éstos, constituye uno de los aspectos fun- cion en la investigacion. Se debe de solici-
damentales que se deben considerar. La entar el consentimiento por escrito tanto del
fermedad de Alzheimer destruye progresi- sujeto que padece la EA, como del tutor,
vamente las capacidades congoscitivas deproceso que recibe el nombre de "doble
una persona incluyendo la memoria y el consentimiento por escrito en el informe
discernimiento, lo que trae como resulta- |egal", lo cual consideramos debe realizarse
do final una pérdida de todas las capacida- siempre, aunque se asuma la competencia
des que permiten tomar una decision. Por mental del paciente. Como se ha recono-
tanto, es de importancia crucial la evalua- ¢jqo, este proceso respetara la autonomia
cion exacta de la capacidad de un sujeto y | gignidad del enfermo, asi como solici-
candidato a la investigacion para conocer i5.4 |5 cooperacién de su sustituto legal,

S| e;s_ a_ptot mentalmer_ltte para dal;_stu Coclm_ preferiblemente los familiares mas cerca-
sentimiento por escrito como 0Djeto A€ o4 Fjiog constituyen la unidad social mas

e.studlo..En la actuahda}d no se ha estaple- responsable para atender a una persona
cido un instrumento uniforme que permita con EA

evaluar la competencia del enfermo en tal
sentido?

El consentimiento informado es el pro-
cedimiento formal para aplicar el princi-
pio de autonomia. Debe reunir por lo me-
nos 3 elementos: voluntariedad, informa-
cion y comprensién, que depende ldgica-
mente de la competencia de quien la reci-
be. La voluntariedad implica que los pa-

Existen multiples situaciones en las
gue el principio de la no maleficiencia es
violado. Uno de los que se comete con
mayor frecuencia, es la realizacién de un
ensayo clinico cuyos resultados careceran
de validez cientifica, porque la hipotesis
no sea plausible o porque el disefio no es
metodoldgicamente correcto. Lo anterior
cientes pueden decidir si quieren partici- °CUITe €n ocasiones por desconocimiento

par en un estudio, sin que haya persuasién,d€ 0S principios éticos y por la premura
manipulacion ni coercion. Esto es, un mé- €n buscar mejoria en los pacientes cort EA.

paciente demente, puede ejercer presiondue ensayos clinicos poco rigurosos pue-
para que éste participe en un protocolo de dan dar esperanzas no fundadas a los pa-

investigacion conducido por él, 0 en el cual cientes que padecen esta devastadora en-
tiene intereses precisos. fermedad, a sus familiares y a los propios

La informacion debe ser Comprensi- médicos. Si bien en la inmensa mayorl’a de
ble y debe incluir los objetivos del estudio los casos, se deben a diferencias en los
y su procedimiento, los beneficios y ries- criterios de inclusion de los pacientes, al
gos potenciales y la posibilidad de retirar- disefio de las investigaciones y a la forma
se del estudio en cualquier momento. La de evaluar la respuesta y de cuantificar el
presencia de demencia o EA no inhabilita criterio de mejoria observad®las de 200
para dar el consentimiento o negarlo. Se farmacos se han utilizado en ensayos clini-
deben respetar los derechos humanos y porcos de esta enfermedad, con resultados
tanto la autonomia de los pacientes. prometedores en un inicio y que la practi-

56



ca ulterior demostré sus resultados La creacion de los Comités de Evaluacion
cuestionables. Con excepcion de la y ética, para el andlisis y aprobacion de
tetrahidroaminoacridina (Cognex o las investigaciones que puedan implicar
Tacrine), aprobada por la FDA, en sep- algun riesgo para los pacientes con EA,
tiembre de 1993, y de otros farmacos de debe constituir un paso importante. Se tra-
empleo mas reciente, para el tratamiento tara de prestar atencion a la obtencion de
de las formas ligeras a moderadas de EA, |3 aclaracién necesaria con respecto al tipo
pocos son los farmacos que han corrido de riesgo potencial (fisico, psicoldgico,

tal suerte. Aln asi, los resultados de estaeconémico y social, incluyendo el impac-

droga son modestos como interna- tq sobre la familia), la magnitud del riesgo
C|on_almente ha sido reconocido, ysus efec- y su probabilidad.
tos indeseables no son despreciables. Relacionado con el principio de la jus-

. Enocasiones, los patrocinadores de [as icia s el planteamiento de que la pobla-
industrias y consorcios farmacéuticos, es- ¢isn'o el universo, que se incluye en inves-

t|mulap de diversas formas alos |pyest|ga- tigaciones, sea lo mas homogénea posible.
dores |r)volucra§ios en ensayos cllnlpos CON pebido a que la EA y los trastornos rela-
obsequps, publlqacmlnes, presentaqqnes ®Ncionados pueden afectar personas de dis-
eventos internacionales y otras actividades tinto sexo, nivel socioeconémico. nivel de

cuyo prejuicio potencial ha sido mas difi- i .
uyo prej potenc ) educacion, grupo étnico, raza o estado le-
cil de demostrar, si bien existe un conve- . N .
gal, la investigacion en la EA tiene que

nio universalmente reconocido de que fac- . . . . .
. e reflejar obligatoriamente esta diversidad
tores comerciales no deben inlfuir en la

toma de decision clinica. En tal sentido, el (panel consultivo sobre la enfermedad de

Colegio Médico Americano, en 1990, se AIzhgtmer, 19933' lacionad lai
pronuncio de la siguiente forma: "los mé- r0s aspectos relacionados con fa in-

dicos que participan en practicas basadas YeStigacion y que comienzan a generar en
en ensayos con medicamentos deberianforma creciente conflictos éticos, son aque-

conducir sus actividades acorde con los !las investigaciones dirigidas a conocer la
principios basicos adoptados en la meto- causa de la demencia tipo Alzheimer. Dos
dologia cientifica®. areas de la investigacion futura merecen a
Los investigadores deben esforzarse nuestro juicio, una atencion especial. La
por reducir al minimo los riesgos y el dafio Primera, relacionada con la genética de
potencial a los participantes y elevar hasta |a enfermedad y el descubrimiento de un
el maximo posible los beneficios (princi- Mayor nimero de cromosomas involu-
pio de beneficiencia). Relacionado con este crados: el cromosoma 21, el cromo
principio es el conflicto en la decisién del soma 14 y los cromosomas 1, 12 y
investigador entre estimular a un sujeto a 19, este Ultimo relacionado con la apoli-
participar en un protocolo investigativo poproteina E?
experinental sin discutir la opcion de to- Por otra parte, la busqueda de marca-
mar un medicamento que haya sido apro- dores biologicos, y por sélo referirnos a
bado, y que podria producir algun alivio algunos, los hallazgos descritos en la
de los sintomas de la EA. En todas las tomografia axial computadorizada y la re-
circunstancias es crucial, el caracter mo- sonancia magnética nuclear referente a la
ral de los investigadores, para enfrentar atrofia hipocampal y de otros indices li-
estos conflictos (principio de la justicia). neales y de volumen, y los méas recientes
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documentados con la tomografia de emi- cia, 2 seres dignos de consideracion y res-
sién foténica simple (SPECT) y la peto mutuos en sus respectivos roles.
tomografia de emision de positrones (TEP), (Goeic. G. Etica de la relacién médico-
que reportan disminucion del flujo sangui- paciente. Cuaderno del Programa Regio-
neo y del consumo de oxigeno y glucosa nal de Bioética OPS.1992).
en los Iobulos frontal y temporal de estos En la EA existe un deterioro progresi-
pacientes. vo de las funciones mentales superiores, y
Una investigacion reciente, reportaba por tanto de la competencia mental del
en personas homocigdticas para el alelo E4 paciente, entendida como la capacidad de
de la apolipoproteina E, una reduccion del gntender cabalmente su situacion médica
metabolismo de la glucosa en las mismas y ge asimilar toda la informacion relevan-
regiones del cerebro que en las personasis que le permita tomar decisiones en for-
con EA, como una evidencia preclinica ma auténoma y coherente.
para el desarrollo futuro de la enferme- En este caso, adquiere especial signifi-

10

dad éeré posible, 0 ya de hecho lo es, co- cado la relaci(?n con la familia o con el cui-

nocer la posibilidad que en un futuro, un dador del paugnte en el caso de tratarse.de

sujeto sano, tendra de padecer la enferme-_"a Persona ajena a Iﬁ familia y 1a propia

dad. ¢Es ético informar a un individuo de comunidad. Esta. relacion debe contem,plar

la posibilidad futura de padecer tan el respetq de los intereses y la autonomlia Qe

devastadora enfermedad? Por otra parte,tOdOS los involucrados en <_a| _enguentro clini-
CO y ser mutuamente participativa. Esta re-

el no hacerlo podria privarlo de una inter- 7 o . o
vencién médica temprana, encaminada a lacion médico-paciente (RMP) es también

evitar o demorar la presentacion de la en- Una relacion técnica, diagndstico-terapéuti-
fermedad. Lo segundo, hasta ahora no ha¢a" Ademas del respeto y amabilidad, que
sido logrado. debe caracterizar la practica médica, se ne-
El analisis y resolucién de estos con- Cesitan conocimientos cientificos que per-
flictos éticos, como son el derecho de los Mitan formular un diagnostico correcto y
pacientes con deterioro cognitivo a su au- prestar ayuda terapéutica efectiv&n tal
tonomia, beneficiencia, no maleficiencia, sentido, encuestas realizadas a personal mé-
confidencialidad, decir la verdad y la jus- dico en nuestro pais y en otros paises, mues-
ticia deben estar presentes en la practicatran que un porcentaje elevado de los médi-
clinicay de la investigacion, para proteger cos de atencién primaria e incluso de la aten-
a una poblacion vulnerable. cién hospitalaria, confiesan que sus conoci-
mientos acerca de las demencias en general
i i y la EA en particular son pobres, de ahi que
RELACION MEDICO-PACIENTE tengan dificultades para su diagnéstico, so-
Y SU ENTORNO SOCIAL bre todo en los estadios iniciales. Este des-
conocimiento explica que con frecuencia an-
Goeic define le relacion médico-pa- cianos deprimidos sean clasificados como
ciente, como una relacion interpersonal, dementes, 0 que se escapen causas potencial-
es decir entre 2 personas, 2 seres huma-mente curables de demencias, o que se clasifi-
nos, 2 personalidades dotadas de inteligen-quen como "arteriosclerdticos" pacientes con
cia, libertad, intimidad y de una historia demencia senil tipo Alzheimer. Si bien en
personal Unica e irrepetible. En consecuen- los curriculum de estudio del pregrado o
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inclusodel posgrado en algunas especia-

lidades, las demencias no eran por lo ge-

neral temas del dominio médico, el enve-
jecimiento de la poblacién y el impacto de

esta enfermedad en el mundo actual estangrado de deterioro
cambiando estas concepciones. No obstan-

te, una obligacion profesional y ética del
médico es poseer los conocimientos, habi-

lidades y destrezas propias de su profesion.

La ignorancia es el méas frecuente argu-
mento con que se justifica la vulneracion
de los principios de la ética profesional.

LA RMP no s6lo se da en el plano
intelectual y técnico, sino también, en el
plano ético y afectivo. Para su éxito es de-
cisiva la preparacion profesional del médi-
co, pero muy importante es la disposicion
amistosa y de ayuda al paciente y su fami-
lia y el respeto por su condiciéh.

Un conflicto pudiera surgir en el res-
peto por la confidencialidad y la necesidad
de divulgar la informacién en relacién con
el diagnéstico. Algunas familias de pacien-

el examen fisico y la exploracion del esta-
do mental.

Existen mdultiples escalas conocidas
gue permiten obtener una apreciacion del
cognoscitivo
(Minimental Test de Folsteinis escala de
deterioro global dReisbergy colaborado-
res (GDS), la escala de comportamiento
de Blessed y otras), asi como las llamadas
pruebas neuropsicolégicas (la escala de
inteligencia del adulto de Weschler, apren-
dizaje de 10 palabras de luria, telst de
Bender, el cuarto excluido, etc.). En oca-
siones, los pacientes son sometidos a ex-
tensas y profundas baterias de pruebas, mas
con fines investigativos y de bldsqueda de
nuevos instrumentos de exploracién
neuropsicolégica, que lo que realmente se
necesita para un diagnostico y tratamiento
adecuado. En estos casos la entrevista mé-
dica pierde su verdadera esencia humana.

La informacion obtenida por el médi-
co en la entrevista y el examen fisico le

tes dementes se niegan, en los inicios, a 'apermitiré formular una hipétesis

divulgacién de una verdad, que se conoce-
ra por si sola. Por suerte, en las dinamicas .y

de grupo con los familiares y ciudadores,

y en los grupos de autoayuda, aprenden a

conocer la importancia de que la comuni-

dad cercana conozca la situacion médica

del paciente y con ello evitar la pérdida
del enfermo, ante el olvido del lugar en
gue vive o comprender sus manifestacio-

nes conductuales, tales como las ideas de

dafio y prejuicio, la celotipia e incluso con-

ductas sexuales inadecuadas. Lo anterior

crea un clima de cooperacion y confianza

al paciente y familiares, al sentirse que

pueden ser ayudados por la comunidad.
La entrevista médica debe estar diri-

diagnésticaa priori, que debera ser con-
ada o refutada, con la ayuda de los
examenes complementarios.

Diversos criterios para el diagnéstico
de EA han sido elaborados, unos de los de
méas amplio uso son los propuestos por el
NINCDS-ADRDA en 18942 De acuerdo
con estos criterios el diagnéstico de EA
s6lo es definido, en aquellos casos con con-

firmacion histopatoldgica, es decir, que en
vida so6lo podria realizarse con la toma de

una biopsia cerebral (procedimiento cruen-
to). Por suerte, la mayoria de los médicos
e investigadores que se dedican a la aten-
cion de este tipo de pacientes, utilizan este

gida ademas, no s6lo a conocer los sinto- proceder como diagnostico s6lo en casos
mas sino también la personalidad del en- €xtremos. A esta conducta ayudo, ademas,

fermo, la repercusion de la enfermedad en l0s resultados presentados en 1993 por el
el plano psicolégico, y en su medio social, Proyecto Rochester referentes al estudio de
y qué actividades sera capaz de asumir. 94 ancianos dementes y 29 "casos contro-
La entrevista médica se complementa con les", en los que se demostré que la con-
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cordancia del diagnéstico clinico de EA te se mantenga durante el mayor tiempo
probable, con el diagnéstico posible en sumedio familiary social, evi-
anatomopatoldgico es alta, aproximada- tando asi la internacién temprana.
mente un 88 % Sin embargo, es conoci-
do, que un nimero importante de pacien-
tes con este diagnéstico corresponde a otrasCUESTIONES ETICO-LEGALES
causas de demencia en la edad avanzada
como la llamada enfermedad de cuerpos Determinar la competencia mental de
de Lewy, la demencia del l6bulo frontal, los pacientes con EA, resulta extremada-
demencia de tipo mixto e incluso mente dificil con el decursar de la enfer-
vasculares. Es decir que se necesita desamedad, si bien han sido elaborados instru-
rrollar otros criterios para el diagnostico mentos (tiles al respecto. Quienes carecen
clinico y de métodos de exploracion no de competencia mental deben ser repre-
invasivos, para diferenciar estos procesos sentados adecuadamente en decisiones éti-
entre si. cas y legales, por la familia més cercana o
Comprender las dificultades por personas juridicamente nombradas. El
comunicativas experimentadas por las per- médico no es considerado un representan-
sonas que padecen de EA, asi como elte legitimo del paciente a menos que haya
estrés y el sufrimiento de los cuidadores, sido comisionado como tal
y establecer lineas de comunicacion que Un conflicto ético puede surgir cuan-
creen cooperacion y confianza mutua, de- do el médico debe determinar entre el de-
ben primar en esta RMP especial. La rela- recho de un paciente con EA, de obtener o
cion tan estrecha que se debe establecerrenovar su licencia de conduccion, contra
con la familia y los cuidadores, la diferen- su responsabilidad médica del bienestar del
cia, en nuestro criterio, de la que se esta- paciente y la sociedad en su conjunto. En
blece con otro tipo de pacientes. Si se lo- estos pacientes ademas de los trastornos
gra se reduciran los riesgos psiquicos (sen-de memoria, se produce una afectacion de
timientos de soledad, ansiedad, depresion, la atencion y de la capacidad para tomar
culpabilidad, disminucion de la autoestima, decisiones rapidas, propias de la conduc-
entre otros) y los riesgos fisicos propios cion de vehiculos, que incrementan nota-
del esfuerzo e incluso de la agresion del blemente el riesgo de accidente. Es aqui
demente, que tanto influyen en su calidad donde una relacion médico-paciente ade-
de vida. En el marco de esta RMP adecua- cuada, sera capaz de influir en la decision
da, puede lograrse ademas, que el pacien-personal de dejar de conducir.

SUMMARY

The investigation of patients with Alzheimer’s disease gives rise to difficult ethical and legal questions due, among
other factors, to the cognitive deterioration of these patients. The main sources of ethical conflict in this disease
may be found in the investigation, clinical assays, diagnosis, the physician-patient relationship and legal advisory.
The knowledge of doctors and investigators about the ethical principles of autonomy, non-wrongdoing, beneficence,
veracity, justice and reliability are useful tools in daily practice. Reference is made in this paper to these ethical
principles and their interaction in Alzheimer’s disease.

Subject headings: ALZHEIMER’S DISEASE; ETHICS, MEDICAL; RESEARCH; PHYSICIAN-PATIENT
RELATIONS; DIAGNOSIS; LIABILITY, LEGAL.
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