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RESUMEN

as demencias son responsables de una proporciéon importante de la carga de enfermedad que

afecta a la poblacion. El deterioro cognitivo caracteristico plantea desafios éticos en sus cuidados

que deben ser abordados prudencialmente. El efecto mas relevante es la pérdida progresiva de la
autonomia, planteando dudas respecto a cémo mejor proceder desde el momento de comunicar el diag-
nostico, hasta la obtencién del consentimiento informado para su terapia, conciliando el respeto por su
dignidad y la beneficencia a la que se aspira. Este articulo discute estos dilemas éticos, incluyendo aquellos
que afectan la vida cotidiana y la participacion ciudadana de las personas con demencia.
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ABTRACT

Dementias are responsible for a significant proportion of the population’s disease burden. The charac-
teristic cognitive decline poses ethical challenges in their care that must be addressed prudently. The most
relevant effect is the progressive loss of autonomy, raising questions about how best to proceed, from
the moment of communicating the diagnosis to obtaining informed consent for therapy, while balancing
respect for their dignity and the beneficence sought. This article discusses the ethical dilemmas affecting
people with dementia’s daily lives and civic participation.
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INTRODUCCION

La demencia tipo Alzheimer y otros tipos de
demencia, se caracterizan por un deterioro ad-
quirido de las capacidades cognitivas, junto con
sintomas psicoldgicos y trastornos de la conducta.
Hsto conlleva dificultades para realizar actividades
cotidianas, resultando en una pérdida progresiva
de la autovalencia y autonomia. Como consecuen-
cia, la persona requiere del apoyo de terceros para
desenvolverse en la vida diaria.

En la actualidad, las demencias son una de las
principales causas de pérdida de afios de vida sa-
ludable en los adultos mayores. En Chile, el 1,06%
de la poblacién (unas 200.000 personas, 8,5% de
los mayores de 60 afios) presenta demencia, cifra
que aumentaria al 3,10% de la poblaciéon (unas
600.000 personas) en 2050 (Custodio et al., 2017).
Entre 1990 y 2010, los afios perdidos por discapa-
cidad asociados a esta condicién aumentaron en
mas de un 200% (Nichols et al., 2022). El cuidado
es asumido principalmente por cuidadores fami-
liares, en su mayoria mujeres.

Debido a la naturaleza crénica de las demen-
cias, su progresivo incremento en la dependencia
y la creciente necesidad de cuidados sociosanita-
rios, estas se diferencian de otros trastornos de
salud que representan eventos transitorios en la
vida de las personas, donde la atencién se limita
a la relacion entre el paciente y el médico. Por el
contrario, podemos definirlas como una enferme-
dad «travesia en el tiempo, con la que se convi-
ve durante afios, y «coral», en la que interactdan
multiples actores: la persona afectada, su entorno
familiar y social, y equipos multidisciplinarios de
salud y asistencia social.

En este contexto, resulta especialmente relevan-
te reflexionar sobre la interaccion entre la demen-
cia y la ética, asi como sobre los desafios éticos
asociados a las demencias. Algunos de estos de-
saffos son compartidos con otros trastornos de
salud, mientras que otros son especificos de las
demencias debido a sus caracteristicas clinicas,
que pueden involucrar a los equipos de salud, al
sistema juridico y a las interacciones sociales fuera
del ambito técnico-profesional.

Identificar los dilemas éticos en las demencias
requiere diferenciarlos de los aspectos clinicos y
no clinicos sin un componente ético. Aunque esta
distincion podria parecer trivial, no lo es, ya que
no existe una definicién consensuada de lo que
constituye un dilema ético (Schofield et al., 2021).
El término es frecuentemente empleado en la lite-
ratura sin precisar su significado, y la atribucién de
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una problematica como dilema ético varfa segin
la perspectiva adoptada (profesionales de la salud,
expertos en ética, pacientes). Por ello, antes de
abordar algunos de los dilemas éticos frecuentes
en demencia, resulta prudente revisar brevemente
el concepto de ética y desafio ético.

La ética, como disciplina, se ocupa del estudio
de la conducta humana en relacién con la busque-
da de una vida buena. Axel Kahn, médico espe-
cialista en ética, en su libro, ;E# le bien dans tout ¢a?
(2021, Editorial Stock), define la ética como “la moral
en accion. Para decirlo con Aristoteles, lamo ética a la
«reflexcion sobre la vida buena y los valores en que se basa
cuando conduce a una accion cuya legitimidad y calidad no
estan consagradas ni en la ley, ni en la prictica jurispru-
dencial, ni en un codigo deontoldgico. Otra forma de pre-
sentar esta especificidad es asimilarla a nna tension entre
distintas posibilidades cuando no bhay ninguna indicacion
sobre la forma correcta de actuar, cuando la eleccion no es
evidente y, sin embargo, hay que tomar una decision. Estos
dilemas suelen plantearse por la necesidad de respetar los
derechos humanos fundamentales. A menndo nos pregun-
tamos si se ven amenazados por pricticas para las que no
existen antecedentes. [---] La respuesta nunca es evidente,
) una respuesta ética debe precisar los valores morales en
los que se basa”.

De manera pragmatica, un dilema ético surge
cuando una persona no sabe como actuar de for-
ma adecuada, experimenta dudas o incomodidad,
0 no sabe como proceder de manera moralmente
correcta. Estas dudas suelen girar en torno a lo
que es considerado moralmente bueno o malo.
En términos generales, “malo” se refiere a con-
ductas que, por interés personal, causan dafio a un
tercero, ya sea de forma directa (como maltratar o
robar a una persona) o indirecta (como no pagar
impuestos o el transporte publico, contribuyendo
a desfinanciar los bienes comunes). Ademas de la
ética de la vida cotidiana, que concierne a todas
las personas, existe la ética aplicada a la atencion
de la salud, que suele homologarse con la ética
médica, y aquélla que busca, de un modo mas am-
plio, asociarse con los aspectos éticos relaciona-
dos con las ciencias de la vida, que ha dado en
llamarse “bioética”.

La reflexién ética en relacion con la atencion de
salud se ha visto enriquecida, en los ultimos afios,
gracias a diversos enfoques teéricos provenientes
de disciplinas y tradiciones externas a la medicina.
En el caso de las personas con demencia, resulta
especialmente relevante la conceptualizacion de
la autonomia, influida por la filosofia feminista y
la ética del cuidado. Mientras la autonomia cla-
sica se basa en la independencia, definida como



la ausencia de interferencias externas y el uso de
capacidades cognitivas como la racionalidad, la
autonomia relacional, propuesta por filésofos fe-
ministas, resalta la interdependencia y el contexto
social. Sin menospreciar la autonomia personal ni
el gjercicio de la racionalidad, este enfoque subra-
ya la dimensién social y fomenta una perspectiva
colaborativa para su fortalecimiento, lo que es de
particular relevancia al considerar la autonomia en
personas con trastornos de salud mental severos
o demencia (Buedo & Daly, 2024; Klein, 2022).
A partir de estas consideraciones, resulta perti-
nente distinguir los desafios éticos en las demen-
cias, entre aquellos relacionados con la bioética o

Tabla 1: Dilemas éticos en demencia.
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la ética aplicada a la salud, y los que surgen en la
vida cotidiana, es decir, en la ética de la vida diaria,
no restringida a un campo disciplinario especifico.
Sobre esta base, proponemos clasificar los dile-
mas éticos en demencia en tres grandes categorias
(ver tabla 1): i) Atencién en salud, que abarca as-
pectos especificos del manejo clinico; ii) Ejercicio
de derechos y deberes civicos, donde la evalua-
ci6én clinica orienta sobre la capacidad de las per-
sonas con demencia para tomar decisiones mas
alla del ambito sanitario y ejercer sus derechos y
obligaciones; y iii) Vida cotidiana, que compren-
de decisiones y acciones del entorno cercano con
implicaciones éticas.

Atencion en salud

Ejercicio de derechos y deberes civicos

Etica en la vida cotidiana

Comunicacion diagnostica en etapa
sintomatica
vida diaria

Autonomia para la toma de decisiones en
diferentes dominios de las actividades de la

Anuncios de malas noticias a
personas con demencias avanzada,
ejemplo muerte de un familiar

Comunicacién diagnostica en etapa
presintomatica (ejemplo, uso de
biomarcadores en tratamiento

Autonomia para la toma de decision en
asuntos de orden legal

El engafio o la mistificacién por parte
del entorno hacia la persona con
demencia en situaciones de la vida
cotidiana.

Tratamientos futiles Derecho a voto

Autonomia para la toma de decision
en salud

Cuidados paliativos

Estudio y consultoria genética

Uso de biomarcadores

Deprescripcion de farmacos en
demencia

Participacion en ensayos farmaco-
l6gicos

Si bien esta clasificacion es arbitraria y las ca-
tegorias pueden superponerse, proporciona un
marco util para abordar los distintos desafios éti-
cos relacionados con la demencia. En este articu-
lo abordaremos algunos casos de discusion repre-
sentativos de desafios éticos de las tres categorias

1. CASOS DE DISCUSION

1.1. Comunicacion del diagnoéstico

La comunicacién del diagnéstico de demencia
puede plantearse en diferentes momentos y con
distintos grados de certeza: en etapas preclinicas,
debido a la disponibilidad actual de biomarcado-
res (aunque persiste una gran controversia sobre
cémo conceptualizar la enfermedad en esta fase);
en el diagnéstico genético de personas con ante-
cedentes familiares sugerentes de demencias he-
reditarias; en la predicciéon del riesgo en casos de
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deterioro cognitivo leve; y en las etapas de demen-
cia, que abordaremos a continuacion.

La historia de la investigacion sobre la comuni-
cacion del diagnostico en casos de demencia tiene
similitudes con lo ocurrido con el diagnéstico de
cancer terminal hace méas de 50 afios (Werner et
al., 2013). En un principio, se debati6 la pertinen-
cia de decir la verdad y comunicar noticias difi-
ciles. Posteriormente, se estudiaron las preferen-
cias de los involucrados en la comunicacion del
diagnostico: personas con demencia, cuidadores
y médicos. En la actualidad, se investiga sobre los
procesos de comunicacion del diagnéstico.

ILa comunicacién del diagnéstico enfrenta prin-
cipios éticos, tales como el derecho a conocer la
verdad, el principio de beneficencia, maleficencia
y respecto de la autonomia, y practicas culturales y
prejuicios sobre el envejecimiento y las demencias
en particular.
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LLa mayorfa de los estudios muestran una pre-
ferencia por conocer el diagnostico de demencia
en encuesta realizadas en personas sin trastornos
cognitivos como en personas con demencia, no
obstante, una minotfa de personas con demencia
ha recibido el diagnostico (Armstrong et al., 2024;
Werner et al, 2013). Encuestas realizadas entre
profesionales de la salud revelan una discrepancia
entre la preferencia de comunicar el diagnostico y
la practica clinica real. Ademas del limitado cono-
cimiento sobre demencia, la falta de tiempo y el
nihilismo terapéutico, los médicos suelen justificar
sus practicas basandose en el principio de no ma-
leficencia, temiendo causar dafio al comunicar un
diagnodstico de demencia. Sin embargo, la evidencia
disponible indica que las personas con demencia
suelen experimentar incertidumbre y expresar el
deseo de conocer mas sobre su enfermedad y su fu-
turo, pero las reacciones emocionales catastroficas
son poco frecuentes y, cuando ocurren, suelen ser
transitorias. De hecho, algunos estudios reportan
una disminucién de la ansiedad tras recibir el diag-
néstico. Por su parte, los cuidadores describen este
momento como dificil pero atil, ya que reduce la
incertidumbre y les permite prepararse mejor para
el cuidado futuro (Werner et al., 2013). En suma,
no hay fundamento para no comunicar el diagnos-
tico basandose en el principio de no maleficencia;
por el contrario, el principio de beneficencia parece
ser una razon valida para comunicar el diagnéstico.

No obstante, comunicar el diagndstico para
respetar el principio de la autonomia puede cues-
tionarse en las demencias, ya que los trastornos
cognitivos, especificamente de la metacognicion,
pueden traducirse en una falta de conciencia de

enfermedad en diferentes grados, llegando inclu-
so a la anosognosia (ausencia de conciencia de en-
fermedad), lo que puede dificultar la comprension
del diagnéstico y sus consecuencias. La veracidad
- decir la realidad tal como es- puede resultar pro-
blematico. Sin embargo, sobreestimar el grado de
anosognosia genera el riesgo de injusticia epis-
témica, es decir, desestimar a una persona como
interlocutor valido por el mero hecho de tener el
diagnoéstico de demencia. Mas alld de esta digre-
sién, no comunicar el diagnostico no esta exento
de riesgos. De hecho, la falta de honestidad en
la relacion médico-paciente puede ser perjudi-
cial, incluso cuando la persona tiene trastornos
cognitivos (Buckman, 1984). La perspectiva de
la autonomia relacional puede enriquecer nuestra
comprension de la relacion correcta que hay que
mantener con la verdad en la relaciéon médico-
paciente. Como propone Klein (Klein, 2022): “To
que importa para la relacion clinica en la demencia no es
un acuerdo estable y racional sobre un conjunto de hechos.
«.. Los médicos estan abi para obtener bistorias y evaluar
las capacidades cognitivas ... para informar a los pacientes y
Sfamiliares sobre la evolucion, ofrecer terapias y conectar con
recursos sociales o de otro tipo ... El propdsito de la relacion
clinica no es apuntalar una nocion individualista de la anto-
nomia del paciente, sino apoyar la antonomia relacional del
paciente ... es solo un bilo de una red mds amplia de prictica
de cuidados para personas con demencia.”

En resumen, tanto la evidencia cientifica como
la reflexion ética respaldan la comunicacion veri-
dica del diagnéstico a las personas con demencia
y sus cuidadores, respetando las preferencias de
las personas. No obstante, es crucial establecer
las condiciones adecuadas para ello (ver Tabla 2).

Tabla 2: Recomendaciones de buenas practicas para la comunicacion del diagnéstico de demencia’

1. Los profesionales de la salud deben preguntar a las personas con sospecha de demencia y a sus acompafantes sobre
sus preferencias respecto al anuncio del diagnéstico, para ajustarse a ellas.

2. Se debe mostrar empatia y compasion en el momento de anunciar el diagnostico

3. Se debe transmitir esperanzas realistas al diagnosticar una demencia

4. Se debe proveer estrategias practicas que las personas con demencias y su entorno puedan utilizar, tales como ejer-
cicio, cambios en la dieta, conexion con grupos de apoyo, educacién sobre el cuidado de personas con demencia y
planificacién anticipada de cuidados. Se recomienda entregar esa informacion por escrito y usar términos claros.

5. En el caso de Chile, las unidades de memoria consideran el acompafiamiento diagndstico en el cual se realiza psicoe-
ducacion a los cuidadores sobre la enfermedad.

6. En el caso de los pacientes y familiares/cuidadores que opten por recibir un diagndstico, los médicos deben proporcio-
nar informacion sobre la enfermedad y ponerles en contacto con informacion impresa o en linea de alta calidad

7. Proporcionar a los cuidadores conexiones con organizaciones y apoyos locales

8.

Proporcionar a las personas con demencia un resumen escrito de la visita de divulgacion del diagndstico que incluya el
diagnéstico, los proximos pasos y los recurso.

i. Adaptado de Armstrong et al. 2024°; ii.Las recomendaciones deben adaptarse a nuestra realidad

5 Armstrong, M. ]., Bedenfield, N., Rosselli, M., Curiel Cid, R. E., Kitaigorodsky, M., Galvin, J. E., Lachner, C., Grant Smith, A.,
De Los Angeles Ortega, M., Mohiuddin, Y., Shatzer, J., Marasco, D., Willis, D., & Bylund, C. L. (2024). Best Practices for Com-
municating a Diagnosis of Dementia: Results of a Multi-Stakeholder Modified Delphi Consensus Process. Neurology Clinical
Practice, 14(1), €200223. https://doi.org/10.1212/CPJ.0000000000200223
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Otro elemento importante es la informacion.
La relacién clinica en estos casos exige evitar ex-
tremos: por un lado, un discurso tragico; por otro,
la negacion. Entre ambos extremos se halla la ve-
racidad (Amer, 2019). Debe priorizarse una acti-
tud pragmatica que fortalezca la red de apoyo para
las personas con demencia (Klein, 2022).

1.2. Toma de decision en demencia

Evaluar la competencia o capacidad patrala toma
de decisiones en personas con demencia requiere
evitar ciertos prejuicios comunes, tanto en la po-
blacién general como entre los profesionales de la
salud. Entre estos se encuentran asumir que todas
las personas con demencia son incapaces de deci-
dir, confundir el grado de deterioro cognitivo con
la capacidad para tomar decisiones, o concebir la
competencia de manera absoluta, clasificindola
unicamente como competente o incompetente.
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El uso persistente en el Cédigo Civil de la palabra
“demente” como sinénimo de “enajenado men-
tal” o “loco” representa una barrera significativa
para superar estos prejuicios (Arenas Massa &
Slachevsky, 2017).

Los estudios sobre la toma de decisiones muestran
que la competencia para decidir varfa en funcién de
la complejidad de la decision y el nivel de riesgo aso-
ciado. La competencia se define como un concepto
umbral que depende de la correspondencia entre las
habilidades de una persona y los requisitos necesa-
rios para tomar decisiones informadas en un ambito
especifico. Una persona se considera competente
cuando sus capacidades superan este umbral, el cual
varfa segin las demandas del dominio en cuestion
(Arenas Massa & Slachevsky, 2017).

La toma de decisiones y la posibilidad de elegir
dependen de varios componentes comunes a to-
das las personas (ver figura 1).

Figura 1: Componentes en la toma de decisiones y posibilidad de elegir.

Componentes

de latoma de

decisionesy

posibilidad de
elegir

Entre los factores relacionados con las capa-
cidades cognitivas se destacan la habilidad para
comprender y recordar informacién, analizarla
criticamente, tomar decisiones de manera autd-
noma y comunicar dichas decisiones de forma
efectiva (Simoén & Jadez, 2005). En las personas
con demencia, también es importante considerar
si la decision involucra una capacidad o actividad
que pueda estar afectada por la enfermedad, espe-
cialmente en presencia de anosognosia. Algunos
ejemplos incluyen actividades importantes para
valerse por sf mismo en la vida diaria como la ges-
tion del dinero, la toma de los medicamentos o el
uso de medios de transportes.
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Capacidad Cognitiva

Contexto social

Sistema de apoyo para latoma de decision

La evaluacién de la competencia en personas
con trastornos cognitivos, especialmente en casos
de demencia, representa un desafio debido a la
falta de una relacion directa entre el grado de de-
terioro cognitivo y la pérdida de esta capacidad.
Las pruebas cognitivas no permiten predecir de
manera confiable la habilidad para tomar deci-
siones. Ademas, herramientas como la MacArthur
Competence Assessment Tool for Clinical Research y la
California Scale of Appreciation presentan limitacio-
nes en términos de fiabilidad y validez, y no han
sido validadas en Chile. Tampoco existe una prue-
ba universalmente aceptada para evaluar la com-
petencia en todas las areas. Ante esta carencia, los
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profesionales suelen recurrir a su juicio clinico y
experiencia (Arenas Massa & Slachevsky, 2017).

Se recomienda considerar los siguientes ele-
mentos para evaluar si una persona es capaz de
tomar decisiones en un area especifica.

1. Caracteristicas clinicas: Evaluar el nivel de
deterioro cognitivo y la presencia de ano-
sognosia, es decir, la falta de conciencia so-
bre la propia enfermedad.

2. Tipo de decision: Analizar la complejidad
de la decisién y los riesgos asociados: Las
decisiones de mayor riesgo requieren una
mayor capacidad. En personas con demen-
cia, la anosognosia puede influir directa-
mente en la capacidad de tomar ciertas de-
cisiones, por ejemplo, vivir solo.

3. Capacidad para tomar decisiones: Evaluar
la capacidad de comprender y procesar in-
formacién relevante, reflexionar sobre sus
implicaciones, formular una decisién ra-
zonada y comunicatla de manera clara. La
evaluacion no debe centrarse unicamente
en el resultado final de la eleccién, ya que
una decisiéon aparentemente irracional no
necesariamente implica incompetencia.

4. Sistema de apoyo en toma de decision:
basandose en el principio de la autono-
mia relacional, es importante considerar la
existencia de apoyos en la toma de decision
en el momento de la toma de decision y la
existencia de decisiones anticipadas de pat-
ticular relevancia en el caso de las demen-
cias, debido a sus caracteristicas clinicas.

Un aspecto particularmente relevante es la
toma de decisiones en salud, que se basa en tres
premisas: i) la mayorfa de las personas mayores
de 14 afios pueden otorgar su consentimiento; ii)
la competencia para consentir se mantiene cons-
tante, salvo en circunstancias excepcionales; y iii)
quien tiene la capacidad de consentir un procedi-
miento médico puede hacerlo también para otros,
independientemente de la complejidad del proce-
dimiento (Clarke, 2013). En este contexto, resulta
especialmente importante evaluar la capacidad de
toma de decisiones en salud de las personas con
demencia, incluyendo decisiones como aceptar
una hospitalizacion, someterse a procedimientos
quirargicos o participar en investigaciones cien-
tificas. Para ello, se recomienda seguir las pautas
presentadas en la tabla 3.

Tabla 3: Criterios para evaluar la competencia en materias de salud segun los criterios de competencia

de White'i

Criterios

¢Coémo evaluarlo?

Criterio de entendimiento

¢ Puede el paciente con demencia entender lo que se esta discutiendo, por
ejemplo, entiende de qué se trata una determinada operacion o lo que significa
realmente vivir solo?

Capacidades cognitivas y afectivas

¢ Puede el paciente mencionar o enumerar las diferentes alternativas existentes?
¢ Puede el paciente sefalar cual es el mas probable resultado de su opcion

o los resultados de cada una de las opciones principales, por ejemplo, “el doctor
dice que yo probablemente moriré si no me practico esta operacion”?

Capacidad de elegir

¢ Puede la persona decidir entre las diferentes opciones e indicar la que prefiere?
¢ Puede la persona justificar su eleccion?
¢Mantiene a través del tiempo su decision?

Capacidad de entender la toma
de decisién

Capacidad de explicar los procesos de la toma de decision.

L White(2012)®; iTabla adaptada de Alvaro (2012) y Arenas Massa & Slachevsky (2017)¢

1.3. Derecho a voto

democraticas, se considera un pilar esencial de la

El derecho al voto ofrece un matco valioso para
reflexionar sobre ética, participacioén social, toma
de decisiones y responsabilidad. En las sociedades

ciudadania, ya que permite participar en decisio-
nes colectivas que afectan a toda la comunidad.
Mas alld de su dimensién politica, el acto de votar

6 White, B. C. (1994). Competence to Consent. Georgetown University Press.
7 Alvaro, L. C. (2012). Competencia: Conceptos generales y aplicacién en la demencia. Neurologia, 27(5), 290-300. https://doi.

org/10.1016/j.nr1.2011.12.005

8 Arenas Massa, A., & Slachevsky Chonchol, A. (2017). :S¢ y puedo? Toma de decisién y consentimiento informado en los
trastornos demenciantes: dilemas diagndsticos y juridicos en Chile. Revista Médica de Chile, 145(10), 1312-1318. https://doi.

org/10.4067/50034-98872017001001312
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constituye un ritual colectivo que refuerza el senti-
do de pertenencia y participacién publica. Sin em-
bargo, la idea de que el voto es producto de una
deliberacion racional esta en debate. Como sefiala
George Lakoff en The Political Mind: Why You Can't
Understand 21st-century Politics with an 18th-century
Brain (2008, Editorial 1iking), asumir que las de-
cisiones electorales son puramente racionales es
una falacia basada en un modelo obsoleto del ser
humano como “actor racional”. Privar del dere-
cho a voto a las personas con demencia que de-
sean seguir participando en las elecciones implica
sopesar el valor de la inclusion y los conocimien-
tos sobre los procesos electorales y las demencias.
Esto plantea un dilema ético a nivel social, donde
se debe elegir entre el valor de la inclusién y la
supuesta proteccion de la democracia al limitar el
derecho a voto solo a aquellos considerados “ca-
paces” (Slachevsky, 2020).

1.4. Etica en la vida cotidiana

Convivir con personas con demencia nos enfren-
ta a nuestra vulnerabilidad, fragilidad y a la acepta-
cion de la diversidad. Mas alla del imperativo éti-
co de inclusion, existen situaciones cotidianas en
las que se pueden confrontar valores. Un ejemplo
claro es el manejo de los trastornos de conducta,
como las alucinaciones o confabulaciones (pensar
que estan en otro lugar o confundir a las personas).
En estas situaciones, se aconseja no confrontar a la
persona y validarla. Por ejemplo, cuando se queja
de la ausencia de sus padres ya fallecidos, se sugiere
no recordatle que estan fallecidos, sino mas bien
explicarle que probablemente tuvieron un contra-
tiempo y llegaran pronto, o cambiar de tema.

En estas situaciones, existe un conflicto entre
dos valores: la verdad, o mas bien, el imperativo
de no mentir, y evitar dafiar a la persona con de-
mencia confrontandola con una realidad que no
recuerda o que tiene dificultad de procesar cog-
nitivamente. Una posible salida a esta situacién
se encuentra en ‘La decadencia del arte de mentir”,
un texto humoristico de Mark Twain, en el cual
reflexiona sobre la inconveniencia de la transpa-
rencia extrema en la convivencia social: «Es una
vieja verdad que la verdad no es siempre buena decirla |...].
La mentira es universal: todos mentimos; todos tenemos
que hacerlo. Por tanto, lo sabio es educarnos con diligencia
a fin de mentir de manera juiciosa_y considerada; a fin de
meentir con un buen propdsito y no con uno pérfide; a fin
de mentir para ventaja de los demds y no para la nuestra».
En suma, el conflicto ético parece resolverse cuando se deja
de considerar la mentira como un absoluto y se le atribuye
un valor moral en funcion de las circunstancias.
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Aunque esto puede parecer una situacion bas-
tante banal sin mayores consecuencias, existen
otras de mayor complejidad, como cuando se pri-
va del derecho de conducir o se institucionaliza a
una persona en contra de su voluntad. En estas si-
tuaciones, frecuentemente se confrontan diversos
valores con las caracteristicas clinicas de las de-
mencias: el respeto a la autonomia de la persona,
la necesidad de no dafiar y los trastornos propios
de las demencias que pueden conllevar a una di-
ficultad para evaluar sus propias limitaciones y la
necesidad de recibir apoyo. Estas situaciones nos
llevan a reflexionar sobre el problema del engafio
en personas con demencia y el respeto a la au-
tonomia (Jaworska, 2021). Una lectura simplista
del problema puede reducirse a la confrontacién
de dos valores o principios éticos, optando por el
mal menor.

No obstante, las relaciones humanas se desa-
rrollan en un contexto especifico que establece
un marco para la reflexion ética. En la relacién
de cuidado informal, se establece un “contrato”
entre el cuidador y la persona cuidada, en el que
el cuidado se ofrece para el bienestar de ambos.
Como explica MacKenzie (2021) en el articulo
Caring by Lyng, la decepcion en este contexto po-
see un valor moral distinto al que tiene en las rela-
ciones entre extrafos.

Otro caso relevante de analizar se presenta cuan-
do el entorno impone cambios en las condiciones
de vida de la persona con demencia, en contra de
sus preferencias o sin su consentimiento, debido a
la pérdida de capacidad para comprender sus pro-
pias limitaciones —como en los ejemplos previa-
mente mencionados— u otras situaciones, tales
como la necesidad de restringir la administracion
de sus bienes o de establecer asistencia domici-
liaria. Un analisis restrictivo, centrado unicamente
en la persona con demencia, podria concluir que
estas decisiones constituyen una simple coercion
por parte del entorno. Sin embargo, existen ma-
tices que cuestionan esa primera impresion. Mas
que una anosognosia total (ausencia completa de
conciencia de enfermedad), suele predominar la
anosodisforia, es decir, una conciencia parcial de
los déficits que puede llevar a la persona a acep-
tar ciertas restricciones. Ademas, en algunos ca-
sos, la persona con demencia no accede a estas
restricciones por reconocer sus propias limitacio-
nes, sino por consideracién hacia sus cuidadores,
para evitar ser una carga para cllos. En otras si-
tuaciones, puede rechazarlas sin comprender la
necesidad del cuidado. Si se analiza la demencia
no solo desde la perspectiva individual, sino como
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un proceso que involucra tanto a la persona con
demencia como a sus cuidadores, la valoracion
de estas restricciones no puede reducirse a una
simple imposicién. Es fundamental considerar el
bienestar tanto de la persona con demencia como
de quienes la cuidan, especialmente cuando los
cuidadores familiares no tienen la capacidad de
asumir completamente el cuidado. A medida que
la persona con demencia pierde sus capacidades
intrinsecas, su calidad de vida depende de la ca-
lidad del cuidado proporcionado por el entorno
social y fisico (Daly, 2022). Persistir en una dina-
mica de atencién inadecuada puede derivar en un
cuidado deficiente y, en ultima instancia, en un
acto de maleficencia.

CONCLUSIONES Y PERSPECTIVAS

En este articulo proponemos distinguir los de-
saffos éticos asociados a las demencias entre aque-
llos que se enmarcan en una perspectiva clasica de
la ética médica y bioética y los no restringidos a
estas disciplinas. A partir de esta distincion, cla-
sificamos los desafios éticos en tres grandes ca-
tegorias, las cuales discutimos e ilustramos con
ejemplos especificos.

El caso de las demencias muestra que la identi-
ficacion y abordaje de dilemas éticos evoluciona
junto con los cambios sociales y tecnolégicos. Por
ejemplo, la concepcion de autonomia ha pasado
de centrarse exclusivamente en el individuo a una
autonomia relacional, influida por los movimien-
tos feministas y la ética del cuidado. En el am-
bito tecnolégico, la aparicion de biomarcadores
moleculares plantea desafios relacionados con el
diagndstico preclinico, aunque su valor predictivo
ain no esta establecido. Asimismo, mientras que
en el pasado el uso de métodos de alimentacion
artificial en etapas avanzadas de las demencias re-
presentaba un dilema ético, hoy la evidencia dis-
ponible permite consideratlos tratamientos futiles
con efectos adversos. Desde el punto de vista mé-
dico, su prescripcion ya no representa un dilema
ético, sino una practica inadecuada. El debate éti-
co sobre estos métodos ha evolucionado desde la
discusion sobre su utilidad hacia la reflexion sobre
las dificultades en la comunicacién de los cuida-
dos de fin de vida y anuncio de malas noticias, lo
que explicaria, en parte, la persistencia de su uso.

En resumen, la ética nos invita a evitar respues-
tas normativas rigidas y a aceptar la incertidum-
bre inherente a nuestro conocimiento y decisio-
nes. Esta misma incertidumbre es algo que las
personas con demencia y sus cuidadores también
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deben aprender a afrontar, especialmente ante las
evoluciones inciertas de estas enfermedades.
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