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Experimento de aprendizaje sobre
cuestiones éticas relacionadas con la
enfermedad de Alzheimer a partir de
una mesa de didlogo interactivo

Learning experiment about ethical issues
[from an interactive dialogue roundtable

RESUMEN

El objetivo de este trabajo es observar el posible aprendizaje sobre
algunas cuestiones éticas referentes a la enfermedad de Alzheimer en
un auditorio de 350 personas aproximadamente. Para ello, se
recogen las diferentes opiniones y cambios en las mismas de

305 participantes voluntarios a lo largo de cinco cuestiones éticas,
antes y después de una mesa de didlogo interactiva entre un
moderador, dos profesionales sanitarios y una muestra de 50 votantes
del auditorio, dotados de un sistema de votacién a distancia.

Es, por tanto, un estudio pretest-postest en el que se recoge el
cambio de opinién mediante un cuestionario en papel que da
muestra de la posibilidad del dialogo entre profesionales sanitarios,
instituciones y ciudadanos, en el que se observa la interaccién entre
las partes y cambio de opinién en el auditorio.
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SUMMARY

The aim is to observe possible learning about some ethical issues
on Alzheimer’s disease in an audience of 350 people. On that
purpose, opinion variation of 305 participating volunteers over
five ethical issues is collected before and after an interactive
roundtable dialogue between a moderator, two health
professionals and a 50 people sample of the audirorium equipped
with a distance voting system.

It is therefore a pre-test - post-test study which shows the change of
opinion through a questionnaire on paper that gives shows the pos-
sibility of the dialogue between health professionals, institutions
and citizens, since it is observed parties interaction and opinion
variation in auditorium.
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INTRODUCCION

El aumento de la esperanza de vida conlleva también la posibilidad
de vivir mds afios con las limitaciones propias del deterioro fisico y
cognitivo. Las personas mayores, cada vez mds numerosas, se
encuentran en sus familias o instituciones, a veces comprendidas
en sus dindmicas y a veces ignoradas o tratadas como nifios, a veces
despersonalizadas. La dependencia en los ancianos y en concreto
en la enfermedad de Alzheimer no es sinénimo de falta de autono-
mifa, en este caso podriamos hablar de interdependencia. Pero para
ello es necesario profundizar y explorar tanto el mundo de las per-
sonas con deterioro cognitivo como el de los profesionales sanita-
rios y cuidadores formales o informales (1).

Los expertos (2) proponen una serie de actitudes para el abor-
daje de los conflictos éticos en residencias, aunque también son
aplicables a familias y otros tipos de cuidadores. Entre ellas, se
encuentran reconocer los problemas que se dan sin negarlos, refle-
xionar a titulo personal y colectivo, formarse como mejor preven-
cién, protocolizar un mecanismo de abordaje de problemas éticos,
ayudar a los cuidadores informales a identificar necesidades de las
personas mayores a su cargo, establecer normas de buena praxis
profesional, compartir experiencias y dificultades con los compa-
fieros, fomentar el trabajo interdisciplinar y aprender metodologfa
de toma de decisiones para deliberar juntos.

Por deliberacién se entiende, en bioética, el didlogo racional, el
debate abierto en el que intervienen distintas instancias; profesio-
nales sanitarios, instituciones y ciudadanos (3, 4) teniendo la dig-
nidad como punto de partida.

sQue entienden las personas mayores por dignidad? Segin ellas
mismas es el derecho a ser tratados como iguales, a elegir cémo

quieren vivir, a ser cuidados y morir, a tener control en las decisio-
nes sobre su salud, y a mantener su autonomfa e independencia sin
sentirse solos ni constituir una carga para la familia (5).

As{ nos encontramos con que los derechos e intereses de los pacientes
entran en conflicto con las necesidades de sus cuidadores, que en muchas
ocasiones se ven abrumados en el cuidado. El respeto a la autonomia de
las personas mayores es condicién necesaria en el cuidado y asistencia,
compatibilizando este respeto con la seguridad del anciano (6).

En el émbito profesional es de obligado cumplimiento la formacién
en el cuidado del anciano enfermo tanto en sus aspectos clinicos como
éticos. Las decisiones deben seguir criterios prudenciales y parecen mis desea-
bles la concienciacion socialy profesional, la prevencion y el apoyo a las fami-
lias y cuidadores que la judicalizacién (6), por lo que la formacién y la
planificacién del proceso se hacen necesarias (7).

Algunos problemas éticos que se presentan, frecuentemente, en la
enfermedad de Alzheimer, en el dmbito mds clinico, son la experimen-
tacién en pacientes con nuevas terapias, donde se busca la elaboracién
de protocolos éticos de ensayos clinicos en los que se sugiere sean obli-
gatorias, ademds del respeto de los principios de no maleficencia, bene-
ficencia, autonomia y justicia, ks condiciones de informacidn, comprension
y voluntariedad por parte de la persona con la que se va a experimentar (8).

En el 4mbito de la atencién sociosanitaria, constituyen problemas
éticos, precisamente al ingreso en residencias, la propia institucionaliza-
cién y el derecho a la informacién (;le comunicamos el diagnéstico o
no?), la capacidad o competencia para tomar sus propias decisiones, el
uso de sujeciones fisicas o farmacoldgicas y la comunicacién de las malas
noticias, por ejemplo respecto a la pérdida de seres queridos (2).

En Espana la formacién y la investigacién sobre cdmo tratar
cuestiones éticas es escasa (9). Uno de nuestros objetivos es la
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exploracién de técnicas de aprendizaje que se muestren eficaces
cumpliendo el requisito de largo alcance; es decir, que resulten dti-
les en foros amplios en nimero de asistentes.

El objetivo pues de este trabajo es observar si resulta posible el apren-
dizaje por un auditorio de 350 personas, aproximadamente, sobre algu-
nas cuestiones éticas después de una mesa de didlogo interactiva. Para
ello, se recogié la variacién de la opinién sobre cinco cuestiones éticas
de los asistentes a una mesa de didlogo interactiva. Consistente dicha
mesa en el debate generado entre un moderador, representante de una
institucién sociosanitaria y formativa, dos profesionales sanitarios y una
muestra de 50 votantes del auditorio dotados de un sistema de votacién
a distancia a través del cual expresaban su opinién.

METODO

Participantes: poblacién de asistentes a unas jornadas de Alzheimer
organizadas en un centro sociosanitario y de formacién. Asisten
aproximadamente, 563 personas a las jornadas. A la mesa de did-
logo asisten cerca de 350 personas, y contestan al cuestionario
como participantes del estudio, 305 personas.

Diserio: estudio pretest-postest sin grupo control en el que se aplica
como tratamiento, a la poblacién de asistentes descrita, una mesa de
didlogo sobre cinco cuestiones éticas en el campo del Alzheimer. En
el didlogo participan una institucién, dos expertos sanitarios y 50 ciu-
dadanos; un moderador, representante de una institucién sociosani-
taria y formativa, un psicooncélogo de la UCP de un hospital
publico y con amplia trayectoria reconocida en cuestiones éticas, y
un médico a cargo de una UCP de un centro sociosanitario concer-
tado (centros todos pertenecientes a la Comunidad de Madrid). Ade-
mds, para que estas partes interacttien con el piblico asistente, par-
ticipa en la mesa de didlogo una muestra de 50 personas de asistentes
del publico que, utilizando un sistema de votacién anénimo y a dis-
tancia, van opinando sobre las mismas cuestiones que los expertos y
antes que ellos. Para recoger el cambio de opinién del auditorio com-
pleto, se utiliza un cuestionario en papel con las mismas cinco pre-
guntas de contenido ético antes y después de la mesa de didlogo.

Instrumento: cuestionario ad hoc recogiendo variables sociodemo-
gréficas (edad, sexo, estudios y profesion), experiencia en el cuidado
de personas con Alzheimer (sf/no) y cinco preguntas de contenido
ético a responder dos veces, antes y después de la mesa de didlogo: 1)
:En el momento en que se diagnostica la enfermedad de Alzheimer
hay que informar al paciente? 2) ;Una persona con Alzheimer tiene
capacidad para tomar sus propias decisiones? 3) Ante el paciente con
Alzheimer ;es necesario hacer uso de sujeciones fisicas y tratamiento
farmacolégico para manejar adecuadamente su comportamiento?
4) ;A un paciente con Alzheimer se le deben comunicar las malas
noticias respecto a la pérdida de seres queridos, y 5) ;Para el paciente
con Alzheimer es mejor estar en casa que estar internado o acudir a
un centro de dfa? Las opciones de respuesta son para todas las pre-
guntas, antes y después: Si, siempre [1]; Si, normalmente [2];
Depende del caso [3]; No, normalmente [4] y No, nunca [5].

Se utiliza el sistema de votacién a distancia Powervote (10). El soff-
ware utiliza el programa PowerPoint para mostrar en pantalla a modo
de presentacién el proceso de la votacién. Dispone de una sefial visual
que indica la apertura y cierre de la votacién, controlada a distancia
por el propio moderador del debate. Votan 50 personas del auditorio,
seleccionadas al azar, a las que se les han distribuido los 50 mandos.
Al finalizar cada votacién, se expone en pantalla visible para todo el
auditorio el resultado, tal cual se muestra a continuacién.

Se graba con cdmara de video la mesa de didlogo completa para
revisar y registrar las respuestas de los expertos. Las respuestas de
los 50 votantes quedan registradas en el sistema de soffware y el

moderador se limita a su funcién de ir introduciendo cada tema y
cuestién sin opinar.

Tratamiento o mesa de didlogo: el guién de la mesa interactiva,
incluyendo las preguntas que se debatieron, las respuestas de los 50
votantes del publico con sistema de votacién a distancia tal como
se mostraron en pantallas y las respuestas de los dos expertos se
detallan en la Figura 1 en el mismo orden que se dieron.

Procedimiento: en la mesa de didlogo, al final de las jornadas, se
entrega el cuestionario ad hoc con cinco preguntas en la primera
cara a las cuales responden antes de comenzar la mesa de didlogo.
Se les pide que no den la vuelta a la hoja hasta que se indique. A lo
largo de la mesa se van sucediendo las preguntas, y antes de tener
la opinién de los expertos 50 personas tienen la oportunidad de
interactuar con un sistema de votacién a distancia. Al finalizar la
mesa de didlogo se pide al auditorio completo que dé la vuelta a la
hoja de cuestionario y conteste las mismas cinco preguntas que
contestaron al inicio.

Estadistica: para describir la muestra se utiliza estadistica descrip-
tiva y para el contraste de medias pre- y postest, la prueba ¢ de Stu-
dent para muestras relacionadas.

RESULTADOS

Se recogen un total de 305 cuestionarios (tasa de respuesta 87%).
De ellos, la mayoria, 271 (91,2%) mujeres y 26 (8,8%) hombres.
Con una media de edad de 41,89 afios (desviacidn tipica 18,336).

Respecto de los estudios: 104 (35,9%), son licenciados; 72
(24,8%), han realizado formacién profesional; 62 (21,4%), bachi-
llerato (hasta 18 afos); y 52 (17,9%) personas responden prima-
rios/secundarios (hasta los 16 afios).

Respecto de la profesion: 97 (31,8%), son auxiliar sociosanitarios (de
enfermerfa, gerocultor, atencién a domicilio); 39 (12,8%), profesio-
nales de la salud (médicos, enfermeros, fisioterapeutas, psicélogos);
24 (7,9%), profesionales de la educacién (terapeuta ocupacional, tra-
bajo social, docente); 36 (11,8%), otras profesiones: conductor, lim-
piadora, costurera, peluquera, agricola, cromador, auténoma, audi-
tora calidad); 25 (8,2%), son estudiantes, y 20 (6,6%), se encuentran
sin actividad profesional actual (jubilado, parado, sus labores).

Respecto de la experiencia en el cuidado de personas con Alzheimer:
170 (61,4%) responden que sf tienen y 107 (38,6%) responden
que no tienen ni han tenido esta experiencia.

Las medias de respuesta de todos los grupos se muestran en la
Tabla 1, asi como las diferencias obtenidas en las medias pre- y postest,
que son estadisticamente significativas en las cuatro primeras preguntas.

DISCUSION

El experimento da muestra de la posibilidad de didlogo entre profe-
sionales, instituciones y ciudadanos; en este estudio se observa la
interaccién entre el auditorio y los expertos. Encontramos en este
experimento la clara influencia por parte de los expertos sobre la opi-
nién global del auditorio, ya que entre el pre- y el postest existen dife-
rencias estadisticamente significativas en cuatro preguntas y la varia-
cién de opinién reflejada por el auditorio estd orientada, al menos en
tres de ellas (1, 3, 4), hacia la opinién que los dos expertos expresaron
y opinién, a su vez, no coincidente con la de los 50 votantes ni en la
primera ni en la cuarta, que iban en direccién contraria.

Ademds, se observa la influencia del auditorio sobre los expertos,
en esa muestra de 50 votantes que pueden expresar su opinién pre-
viamente a los expertos, opinién que les sirve de base a estos para
debatir cada cuestién.

Aungque el influjo de los expertos sobre el auditorio no parece lo
suficientemente poderoso como para cambiar la opinién general en
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Momento

Interviene

Resultado

Inicio del estudio: Recogida
de datos pretest

Responsable de formacion
del centro

Explica que se han repartido las hojas de cuestionario a todos los asistentes para que, si lo desean,
participen voluntaria y andnimamente en una investigacién que estamos desarrollando sobre
ética y Alzheimer. Los asistentes que lo desean contestan al cuestionario pretest.

Inicio del tratamiento del estudio

Presentacién

Moderador

Presenta a los dos expertos y explica en qué consiste la mesa de didlogo interactiva con
mandos a distancia y debate de expertos. Explica cémo utilizar los mandos y anima a
los votantes a expresar su sincera opinién.

Introduccién a la pregunta 1

Moderador

Expone brevemente el caso de Aguste D. mediante el cual el Dr. Alzheimer, en 1904
comienza a trabajar en la enfermedad.

Votacién sobre la pregunta 1

50 votantes del publico

En el momento en que se diagnostica la
enfermedad de Alzheimer hay que
informar al paciente

En pantalla se muestra el gréfico con
las votaciones

35k siempre | A -
-sinemiments] (D
3:Dspendedelcno] (D '

4 - Na, normalmente o

5 - Na, nunca o

Didlogo con los expertos

Expertos

El experto psicooncélogo manifiesta su desacuerdo con la mayorfa del “si, siempre”,
explicando que “hay que informar normalmente” pero siempre tener en cuenta el
momento del diagndstico, si ya estd 0 no evolucionada la enfermedad, etc. Lo ideal es
que los profesionales se aproximen a lo que la persona quiere saber, que lo vayan
explorando, ya que las personas tenemos derecho a saber todo lo que queremos saber
y solo lo que queremos saber”. En la misma linea, el experto médico nos explica la
Ley de Sanidad y las dificultades que encuentra el sistema sanitario para informar
adecuadamente. “Hay que evaluar de qué forma, cémo y cudndo se informa, evaluar
las consecuencias y realizar un proceso de informacién adecuado”.

Introduccién a la pregunta 2

Moderador

Se expone el fragmento de dos minutos de la pelicula Y ;22 quién eres? que
corresponde al ingreso del paciente en la residencia.

Votacién sobre la pregunta 2

50 votantes del ptiblico

En pantalla se muestra el gréfico con Una persona con Alzheimer tiene

las votaciones capacidad para tomar sus propias

decisiones
1-5i, siempre J =
2-oepedssicuo] (D
[sNo pormaimente| (Y ++*
|52 Mo, nunca o

Dilogo con los expertos Expertos Ambos expertos explican que se ha de intentar personalizar la respuesta en funcién del tdpo
de decisién, de su gravedad, de sus consecuencias, puntualizando que también es
importante tener en cuenta la fase de la enfermedad en que se encuentra.

Introduccién a la pregunta 3 | Moderador Continda presentando la siguiente pregunta

Votacién sobre la pregunta 3

50 votantes del publico

En pantalla se muestra el gréfico con
las votaciones

Es necesario hacer uso de sujeciones fisicas y
tratamiento farmacoldgico para manejar
adecuadamente su comportamiento

1-5i siempre I=

2- 5, normalmente | - -
3:Dependeceicaso] (D
A-Norormaimente] (D >
5= No, nunca ' ~

Fig. 1. Procedimiento del estudio incluyendo el guién seguido en la mesa de didlogo interactiva (o tratamiento).
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Momento

Interviene

Resultado

Didlogo con los expertos

Expertos

Mostrando su acuerdo con el piblico, el experto médico opina que “no, normalmente” y
detalla su respuesta; hay momentos en los que puede ser necesario, por la propia situacién de
angustia de la persona, recurrir a la medicacién. Respecto a las sujeciones fisicas es preferible
controlar o vigilar antes que restringir. Alude a estudios de investigacién en los que se concluye
que incluso el uso de barandillas para la cama puede alterar el estado de dnimo de la persona.
En la misma linea, el experto psicooncélogo comenta que el hecho de aumentar las sujeciones
constituye un factor de riesgo para que el anciano se caiga y nos anima a ser creativos en el uso
de los recursos, como en un centro en el que en el momento de hacer las camas, los auxiliares
se encontraban que no podfan vigilar a los enfermos y optaron por incorporarlos a la tarea, asf
evitaban que se les perdieran a la vez que les hacfan sentirse dtiles.

Introduccién a la pregunta 4

Moderador

e expone el fragmento de dos minutos de la pelicula Y ;#i quién eres? que corresponde a un
S | fi to de di tos de la pelicula Y ;7 ? d
momento en que el paciente se escapa.

Votacién sobre la pregunta 4

50 votantes del
publico

En pantalla se muestra el gréfico con

las votaciones A un paciente con Alzheimer se le deben

comunicar las malas noticias respecto a la
pérdida de seres queridos
_1_-_5_I. siempre |
2asknormaimente]
3 Depende deicaso.
4-No,normaimente| [l *
|

Sadieypynca)

Didlogo con los expertos Expertos Los expertos nos comentan lo frecuente de esta situacién y lo importante de personalizar la
respuesta. Es importante valorar si se da y cémo se da la noticia sin perder de vista los
antecedentes y consecuentes. Explorar hasta dénde podemos llegar en la comunicacién, ya que
puede ser mds angustiosa la ausencia del ser querido que saber que ha desaparecido y no va a
volver. En este caso, serfa conveniente informar y ayudar en el proceso de duelo porque la
espera le genera inseguridad al paciente; sin embargo, el duelo se puede afrontar.

Introduccién a la pregunta 5 | Moderador Continta presentando la siguiente pregunta

Votacién sobre la pregunta 5

50 votantes del
publico

En pantalla se muestra el grafico con
las votaciones
Para el paciente con Alzheimer es mejor
estar en casa que estar internado o acudir
a un centro de dia

| 1.- 5i, siemre |
' 0%
—

|4- No, normalmente | ' o

| 2= 5i, normakmente

1 - Depende del caso

5- No, nunca l %

Didlogo con los expertos

Expertos

Ambos expertos resaltan que no hay que absolutizar determinados medios sino adaptarlos al
mejor bienestar de la persona. Se han de valorar las posibilidades y apuntar hacia donde se
encuentre mds motivada la persona, con adaptacién en sus rutinas y con la estimulacién
adecuada; en casa, a veces, no es el mejor lugar. Apuestan por la combinacién entre la casa y el
domicilio.

Finalizacion del tratamiento del estudio

Recogida de datos postest y

cierre del estudio

Moderador

Explica que este es el momento para que todos los asistentes que lo deseen contesten al cuestionario
postest.
Se recogen los cuestionarios.

Fig. 1 (continuacién). Procedimiento del estudio incluyendo el guién seguido en la mesa de didlogo interactiva (o tratamiento).
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Tabla 1. Medias de respuesta para todos los grupos, en orden de contestacién (auditorio en pretest, 50 votantes con tele votacién,
dos expertos y auditorio postest) y # Student para muestras relacionadas en la diferencia de medias del auditorio pre- y postest)
. . . . e
Cuestion Gt Medias df T N Diferencia de medias Sig.
respuesta pre- y postest (bilateral)
1) En el momento en que | Auditorio Pre 1,83 St, normalmente 280 -0,325 0,000
se diagnostica la enferme- 50 Votantes 1,64 S7, normalmente 50
dad hay que informar al Dos expertos 2,00 S, normalmente 2
paciente Auditorio Post 2,15 S7, normalmente 280
2) Una persona con Alz- Auditorio Pre 3,02 Depende del caso 276 0,236 0,000
heimer tiene capacidad 50 Votantes 2,86 Depende del caso 50
para tomar sus propias Dos expertos 3,00 Depende del caso 2
decisiones Auditorio Post 2,79 Depende del caso 276
3) Es necesario el uso de Auditorio Pre 3,34 Depende del caso 277 -0,477 0,000
sujeciones y tratamiento 50 Votantes 3,44 Depende del caso 50
para manejar su compor- Dos expertos 4,00 No, normalmente 2
tamiento Auditorio Post 3,82 No, normalmente 277
4) Se le deben comunicar Auditorio Pre 2,43 S7, normalmente 278 -0,212 0,001
las malas noticias respecto | 50 Vorantes 2,34 S, normalmente 50
a la pérdida de seres que- Dos expertos 3,00 Depende del caso 2
ridos Auditorio Post 2,64 Depende del caso 278
5) Es mejor estar en casa Auditorio Pre 2,96 Depende del caso 276 0,018 0,689
que estar internado o acu- | 50 Votantes 2,96 Depende del caso 50
dir a un centro de dia Dos expertos 3,00 Depende del caso 2
Auditorio Post 2,94 Depende del caso 276
* Clave de respuesta: Si, siempre= 1; Si, normalmente= 2; Depende del caso= 3; No, normalmente= 4 y No, nunca= 5.
**95% Intervalo de confianza para la diferencia.

todas las cuestiones, lo cierto es que la opinién del auditorio pos-
terior a la mesa de didlogo resulta, a lo largo de las cinco cuestiones,
la misma que la que los expertos han ido expresando y, cuando los
expertos han expresado una opinién diferente a la del auditorio en
su pretest, el auditorio en postest ha modificado su respuesta hacia
la de los expertos (1, 3, 4).

No hemos encontrado experimentos de este tipo; pero en lo que
respecta al contenido y el debate ético que se abre en el auditorio,
es de notar cémo las cuestiones éticas sobre ingreso, derecho a la
informacién, toma de decisiones, uso de sujeciones y comunica-
cién de malas noticias en la linea de lo que otros autores exponen
(2), no se pueden responder para la generalidad, sino que, en un
porcentaje elevado, la respuesta adecuada es “depende del caso”.
“Si, normalmente” se habrd de informar del diagnostico (sobre
todo teniendo en cuenta que se supone una fase temprana de evo-
lucién). “No, normalmente” serd necesario el uso de sujeciones en
la linea de los criterios defendidos por cada vez mds asociaciones
como Cuidados Dignos (11). Pero, ciertamente, la capacidad para
tomar decisiones, la comunicacién de las pérdidas o la convenien-

cia del lugar de residencia “dependen del caso”, ya que a su vez estos
aspectos evolucionan con el avance de la enfermedad.

Es posible que alguna pregunta estuviera formulada de manera
reductiva o que la exposicién de las preguntas se viera sesgada por
los limites propios de la simplificacién o el intento de abarcar la
comprensién de un auditorio heterogéneo (profesionales, estudian-
tes, con y sin experiencia). Aun asi, el experimento da muestra de
la posibilidad del didlogo, ya que se observa la interaccién; el
experto, repercutido por la opinién del auditorio (o una muestra
del mismo, los 50 votantes), enfoca la expresién de su opinién y
este a su vez influye en la opinién y final.

En este experimento que cumple el criterio de debate abierto en
el que intervienen distintas instancias (profesionales, instituciones
y ciudadanos) (3), a todas las partes se les da la oportunidad de
reflexionar a titulo personal y colectivo (2). Creemos que este
hecho es clave para que se dé un aprendizaje en el auditorio, que
las cuestiones éticas necesitan de reflexién constante e interactiva
entre los implicados, y que normalmente han de ser evaluadas caso
a caso ya que dificilmente se puede generalizar.
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