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Resumen

En todo el mundo, la poblacién de adultos mayores ha crecido y, junto con el envejecimiento de
la poblacién, la incidencia de la demencia ha aumentado. Desde la perspectiva de la importancia
de los instrumentos de manifestacion de Voluntad, y mas especificamente de las directivas para
las demencias, este articulo analiza factores que contribuyen a la pérdida de autonomia de los
adultos mayores afectados por la enfermedad de Alzheimer en su etapa mas avanzada. Para que
él pueda aclarar sus deseos, es necesario que el adulto mayor establezca directrices preferible-
mente en la etapa inicial de la enfermedad, es decir, mientras tenga la capacidad de decidir por si
mismo, expresando sus opiniones y preferencias. Se concluye, sin embargo, que aln se necesitan
mas debates para que este instrumento sea utilizado de la mejor manera posible, asegurando la
autodeterminacion de los pacientes.
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Resumo

Diretivas antecipadas de vontade em pacientes com doenca de Alzheimer

Em todo o mundo a populacdo idosa tem crescido e, juntamente com o envelhecimento populacio-
nal, nota-se o aumento da incidéncia de deméncias. Sob a 6tica da importancia dos instrumentos
de manifestacdo de vontade, e mais especificamente das diretivas para deméncias, este artigo
analisa fatores que contribuem com a perda de autonomia dos idosos acometidos pela doenca de
Alzheimer em sua fase mais avancada. Para que possa esclarecer seus desejos, € necessario que
o idoso estabeleca diretivas preferencialmente na fase inicial da doenca, ou seja, enquanto tem
capacidade de decidir por si, manifestando suas opinides e preferéncias. Conclui-se, no entanto,
gue ainda é preciso mais debates para que esse instrumento seja usado da melhor forma possivel,
garantindo a autodeterminacao dos pacientes.

Palavras-chave: Envelhecimento. Autonomia pessoal. Doenca de Alzheimer. Diretivas antecipadas.

Abstract

Advance directives for patients with Alzheimer’s disease

The older population is experiencing worldwide growth, and together with population aging the
incidence of dementia is also increasing. This article examines the contributing factors to the loss
of autonomy of older people affected by Alzheimer’s disease in its most advanced stage based on
the importance of instruments for expression of will, especially the advance directive for dementia.
In order for older people with Alzheimer’s disease to clarify their wishes, they need to prepare their
directives preferably in the early stages of the disease, that is, when they still have the capacity to
make autonomous decisions, expressing their values and preferences. However, further discussions
on this issue are necessary for these instruments to be better used in the Brazilian context, and thus
ensure the patients’ self-determination.

Keywords: Aging. Personal autonomy. Alzheimer disease. Advance directives.
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Independientemente de su edad, una persona
puede considerarse saludable cuando es capaz
de llevar a cabo sus actividades por su cuenta,
sin dependencia, incluso si tiene alguna enfer-
medad®. Entre los adultos mayores, “estar sano”
depende mas de la condicion de autonomia e
independencia que de la presencia o no de pato-
logias. En Brasil, las personas de 60 afos o mas
son consideradas adultos mayores segln la Ley
10.741/20032, conocido como el estatuto del adulto
mayor, que regula los derechos garantizados y da
prioridad a la atencion a esta poblacién, tratando
el envejecimiento como un derecho muy personal.

Las enfermedades crénicas, que a menudo
afectan a los adultos mayores, contribuyen a una
mayor discapacidad y mortalidad 3. A menudo aso-
ciadas con estas enfermedades, las demencias
surgen de factores y enfermedades preexistentes
y suelen tener un curso lento, afectando al sujeto
afectado de diversas maneras: moral, conductual
o intelectual®. La enfermedad de Alzheimer es la
principal causa de demencia y uno de los mayo-
res desafios de salud del siglo XXI®. Debido a su
evolucion, el enfermo puede sentirse incapaz de
tomar decisiones, lo que lo hace vulnerable?®. Se
trata de una enfermedad irreversible y progresiva,
y los ultimos afos del paciente estan marcados por
una pérdida de funcionalidad grave y persistente.

Aunque la demencia es extremadamente
comun en la vejez, llegando a 50 millones de perso-
nas en todo el mundo en la actualidad y se estima
que se expandird a 150 millones en 20507, poco se
ha discutido sobre su curso irreversible y condicion
terminal. La consecuencia es que las discusiones
sobre el final de la vida siguen siendo insuficien-
tes, y las personas mayores con demencia avan-
zada han recibido tratamientos desproporcionados
(teniendo en cuenta la ausencia de beneficios y el
cambio del curso de la enfermedad, asi como los
riesgos de dafo)®.

Considerando la evolucién inexorable de la
enfermedad de Alzheimer, la necesidad de cuida-
dos paliativos se hace necesaria desde el diagnés-
tico. Segun la Organizacion Mundial de la Salud
(OMS)?, tales cuidados son un enfoque dirigido a
controlar los sintomas y garantizar mas comodi-
dad y calidad de vida. Segun la OMS, los cuidados
paliativos deben ofrecerse junto con el tratamiento
estandar de cualquier enfermedad que amenace la
continuidad de la vida®.

Segln la International Association for Hospice
and Palliative Care *°, los cuidados paliativos son
cuidados holisticos activos, ofrecidos a personas
de todas las edades, especialmente al final de la
vida, que estan en intenso sufrimiento de una
enfermedad grave. El objetivo de estos cuidados
es mejorar la calidad de vida de los pacientes, sus
familias y sus cuidadores.

En 2014, la Sociedad Europea de Cuidados
Paliativos hizo recomendaciones de mejores prac-
ticas para los cuidados paliativos para las perso-
nas mayores con demencia '*. Entre las recomen-
daciones, destacamos: los problemas presentados
por el paciente deben ser vistos desde la perspec-
tiva del paciente; en la demencia leve, los pacien-
tes necesitan ayuda para planificar el futuro; en
las etapas mas avanzadas, el mejor interés del
paciente debe ser el objetivo de la atencién; y el
plan avanzado debe ser un proceso revisado regu-
larmente. Las directrices van al encuentro de la
atencién centrada en el paciente y reconocen la
importancia de la autonomia.

Dadalto *? explica que, motivado por las par-
ticularidades presentadas por las demencias,
el médico geriadtrico Barak Gaster publicé un
estudio sobre manifestaciones previas de la aten-
cion a la salud, argumentando que las demen-
cias merecian tener un documento especifico,
por él llamado “Directivas Anticipadas para las
Demencias” (DAD), que las eliminaria de otras
directivas. En el testamento vital, por ejemplo,
el paciente se manifiesta de forma auténoma,
sin embargo, en opinién de Gaster? en el caso
de pacientes con demencia, debe haber interfe-
rencia y asistencia de terceros que puedan verse
afectados por esa enfermedad en el futuro.

Este articulo busca contextualizar las DAD como
un instrumento capaz de salvaguardar la autono-
mia de los adultos mayores con demencia.

¢Envejecimiento o Alzheimer?

En la sociedad brasilefia se cierne la idea equi-
vocada de que la vejez trae solamente dificulta-
des a la vida del individuo, haciéndola llena de
pérdidas y total dependencia. Sin embargo, este
pensamiento existe solo debido a la mala inter-
pretacién de la vejez y la enfermedad como tér-
minos idénticos %, El envejecimiento normal del
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cerebro puede causar lapsos de rutina (por ejem-
plo, no recordar si la puerta del automovil se ha
bloqueado), pero tales lapsos, cuando no com-
prometen la funcionalidad, se pueden considerar
falta de atencién y no memoria 4.

Con el proceso de envejecimiento natural, el
cerebro humano termina perdiendo una parte
de la masa cerebral, pero las funciones menta-
les permanecen preservadas hasta la muerte del
individuo. Por lo tanto, es posible que el adulto
mayor alcance esta etapa de la vida con salud
fisica y mental. Para ello, con el fin de mantener
la autonomia, uno debe permanecer activo*. Por
otro lado, cuando se ve afectado por la demen-
cia, el individuo pierde progresivamente sus fun-
ciones cognitivas, lo que afecta su capacidad de
independencia y autonomia.

La enfermedad de Alzheimer y otras demen-
cias estan infradiagnosticadas, e incluso cuando
se produce el diagnostico, a menudo se omite 5.
Alrededor del 50% de las personas con la enfer-
medad no descubren la patologia en la etapa
inicial o, cuando la descubren, no la tratan, des-
preciando incluso las consultas médicas, lo que
podria influir en el curso de la enfermedad, ya
que es progresiva y tiene varias fases, desde la
mas ligera hasta la mas avanzada *. Sin embargo,
el retraso en el diagnéstico a menudo hace que el
paciente acuda a un profesional ya sin la capaci-
dad de tomar decisiones.

Hay muchos descubrimientos recientes con res-
pecto a la memoriay el cerebro humano, y la inves-
tigacion en esta area ha motivado varios avances e
intentos de tratamiento. La cura para el Alzheimer,
sin embargo, alin no se ha encontrado, y el diag-
nostico definitivo solo se puede hacer mediante
biopsia o necropsia?’.

La enfermedad afecta a personas de edad
avanzada, en su mayoria mujeres de 65 afios o
mas *¢. Sin embargo, también existe la enferme-
dad de Alzheimer de Inicio temprano, que ocu-
rre en individuos de grupos de edad anteriores.
Entre la familia de las demencias, la enfermedad
de Alzheimer corresponde al alto porcentaje del
60% o 70% de los diagndsticos *.

Lentamente, y a menudo sin que los miem-
bros de la familia se den cuenta, la enfermedad
de Alzheimer modifica el comportamiento del
individuo. La apatia, por ejemplo, es un sintoma

comin en el cuadro clinico!¢. Ademas de la
memoria, la enfermedad compromete las habi-
lidades manuales (por ejemplo, la pintura) y las
funciones ejecutivas, como la planificacién y las
compras en el supermercado.

El lenguaje del afectado también puede con-
fundirse, lo que dificulta la comunicacién con los
familiares y cuidadores?. En la etapa avanzada
de la enfermedad, el adulto mayor puede no ser
capaz de expresar sus preferencias y valores para
que el equipo de salud alinee su conducta y honre
los deseos del paciente.

Autonomia de la voluntad al final
de lavida

La salud y la integridad fisica de las personas
deben guiarse por principios y valores como la
autonomia, la beneficencia y la no maleficen-
cia. La autonomia -que comprende el ser como
agente dotado de racionalidad y Libertad, capaz
de tomar sus propias decisiones ®- tiene un papel
importante hasta el final de la vida del paciente.
Garantiza los derechos fundamentales de la per-
sonay su dignidad, ya que, desde el punto de vista
juridico, el principio constitucional de la dignidad
de la persona humana es corolario del principio de
autonomia privada“. En lo que respecta especifica-
mente a las personas mayores, la ley 8.842/1994 %
cred el Consejo Nacional de la tercera edad para
garantizar los derechos sociales de esta poblacion,
especialmente su autonomia.

De acuerdo con el caput del articulo 1° de la
resolucion del Consejo Federal de Medicina (CFM)
1.805/2006 %, el médico podra limitar o suspender
procedimientos y tratamientos que prolonguen la
vida del enfermo terminal, con enfermedad grave
e incurable, respetando la voluntad de la persona o
su representante legal. De esta manera, el médico
debe respetar siempre la autonomia del paciente,
incluso en la fase terminal. Si el paciente no puede
expresar su voluntad, su representante legal asu-
mira esta prerrogativa.

Es esencial que el médico, antes de tomar sus
decisiones, informe al paciente sobre los proce-
dimientos que se pueden adoptar. El profesional
debe proporcionar informacién sobre las condicio-
nes clinicas del paciente y las alternativas terapéu-
ticas, considerando las posibilidades de éxito, los
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riesgos y la posibilidad de secuelas o complicacio-
nes. La comunicacién debe garantizar la compren-
sién del paciente o de su representante legal, ya
que esta comprension es uno de los supuestos del
consentimiento necesario para llevar a cabo proce-
dimientos o tratamientos 2.

Las discusiones sobre ética médica han dejado
de estar restringidas a los profesionales de la
salud, convirtiéndose en el tema de discusio-
nes multidisciplinarias 8. Entre otras funciones,
el equipo multidisciplinario cumple el papel de
asistir en la transmision del diagnoéstico, facilitar
la aceptacion del tratamiento, aliviar los efectos
secundarios y fomentar cambios en el estilo de
vida de los pacientes 2.

En la etapa avanzada de la enfermedad de
Alzheimer y otras patologias similares, los pacien-
tes se encuentran incapaces de manifestar sus
voluntades, pero de ninguna manera se vuelven
menos activos en sus decisiones*. El Cédigo Civil
Brasilefio, en su articulo 3°, define como absolu-
tamente incapaces de ejercer personalmente los
actos de la vida civil a los individuos menores de 16
afos, y en su Articulo 4° clasifica a los sujetos inca-
paces en relacién con ciertos actos: los mayores
de 16 anos, pero menores de 18 afos; los ebrios
habituales y los adictos a los toxicos; los que, por
razén temporal o permanente, no pueden expresar
su voluntad; y los prédigos 2.

El estatuto de la persona con discapacidad, esta-
blecido por la ley 13.146/2015 24, garantiza y pro-
mueve las condiciones de igualdad y el ejercicio de los
derechos y libertades de las personas con discapaci-
dad. Su propésito es la inclusion social de estos indivi-
duos, definidos como aquellos con impedimentos de
largo plazo, de naturaleza fisica, mental, intelectual o
sensorial, que pueden perjudicar la participacion del
sujeto en la sociedad en comparacién con otros indi-
viduos que no presentan tales limitaciones 4.

Por lo tanto, el Estatuto de la Persona con
Discapacidad considera a las personas y sus capa-
cidades de acuerdo con la disminucién de la auto-
nomia?®. Segin Sa y Oliveira?, se supone que el
individuo es capaz hasta que el Estado, a través
del poder judicial, lo considere incapaz, limitando
sus derechos civiles. Otras formas de tutela esta-
tal estdn establecidas en normas especificas,
como el Estatuto del Nifo y el Adolescente, el
Estatuto del Adulto Mayor y el propio Estatuto de
la Persona con Discapacidad.

Las personas con capacidad cognitiva restrin-
gida para dar su consentimiento libre e informado,
como las personas con discapacidad mental, deben
tener un representante que presente su consen-
timiento?®. Aunque por lo general la capacidad
de los pacientes con demencia se conserva en el
momento del diagnéstico, la mayoria evolucionara
a la pérdida de esta capacidad?. El principio de
autonomia aun debe ser protegido, ya que no solo
garantiza la libertad de pensamiento y accién de un
individuo, sino que también hace que otras perso-
nas participen y ayuden en su desarrollo %.

Aunque no esta claro qué experimentan las
personas con demencia, la investigacién muestra
que, incluso en las etapas mas avanzadas de la
enfermedad, las personas alin pueden experimen-
tar emociones y transmitirlas a través de la comu-
nicacion no verbal?°. Considerando la evolucion de
la enfermedad de Alzheimer, es necesario discutir
la importancia de los documentos de directivas
anticipadas de Voluntad como garantia de autono-
mia para esos pacientes.

Directivas anticipadas para
las demencias

Debido a que involucra la biografia, la volun-
tad, la vulnerabilidad y la autonomia del adulto
mayor, la enfermedad de Alzheimer es compleja
y causa preguntas que la bioética puede ayudar a
responder ®. Es necesario discutir, por ejemplo, la
modificacién de paradigmas médico-legales con el
fin de garantizar la dignidad y calidad de vida del
paciente, respetando su voluntad incluso cuando
no pueda expresarla“.

En Brasil, la resolucién CFM 1.995/2012 aborda
las directivas de voluntad anticipada (DAV), defi-
niéndolas como el conjunto de deseos, previa-
mente y expresamente expresados por el paciente,
sobre la atencion y el tratamiento que desea, o no,
recibir en el momento en que no puede expresar,
libre y auténomamente, su voluntad®'. La resolu-
cion se basa en el debate sobre la proporcionalidad
de las medidas al final de la vida.

A pesar del aumento en el nimero de pacientes
con enfermedad de Alzheimer, hay pocas opciones
terapéuticas con evidencia cientifica y hubo un
intervalo de una década para el descubrimiento
de nuevos farmacos. Sin embargo, la mayoria de
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estos farmacos acttian solo mitigando los cambios
cognitivos y conductuales, sin modificar la fisiopa-
tologia de la enfermedad, por lo tanto considerada
incurable hasta el momento.

El curso prolongado del Alzheimer puede llevar
a los miembros de la familia y a los profesionales
de la salud a no entender la naturaleza incurable
de la enfermedad 2. Este hecho contribuye a sub-
estimar la importancia de las DAV. Sin embargo, si
se aplican a tiempo, estas directivas pueden ser
un instrumento para garantizar la autonomia del
paciente cuando este ya no es capaz de expresar
sus valores y preferencias.

Las DAV solo son validas si la persona esté
licida y consciente en el momento de escribir
el documento. Solo de esta manera se pueden
considerar las decisiones registradas cuando el
paciente no puede hablar por si mismo *. El docu-
mento, siempre y cuando sea autorizado por el
paciente, debera adjuntarse a la historia clinica
o transcribirse por el médico. El profesional es
objeto de fe publica, y sus actos tienen efectos
legales y judiciales, no siendo necesaria la presen-
cia de testigos, ni la firma®.

Hay diferentes tipos de DAV: testamento vital
(living will), poder notarial para la atenciéon médica
(durable power attorney for health care), directivas
anticipadas psiquiatricas, directivas anticipadas de
demencia, plan de parto y orden de no reanimacion 2.

El Testamento Vital es un documento en el que
el sujeto capaz declara qué tratamientos médicos
acepta o rechaza si en el futuro se encuentra inca-
paz de declarar su voluntad. Este documento no
debe contener ninguna clausula que vaya en con-
tra del sistema legal . Por otro lado, el poder nota-
rial para la atencién de la salud, también conocido
como el “mandato duradero”, se refiere al nom-
bramiento de un fiscal con facultades para decidir
sobre los tratamientos en funcién de las instruccio-
nes dadas por el paciente .

Las directivas anticipadas psiquiatricas regis-
tran las preferencias del paciente en tratamiento
psiquiatrico, de modo que estas directrices se
aplican cuando el sujeto finalmente se encuentra
con capacidad disminuida. El plan de parto, como
su nombre lo indica, se ocupa de las decisiones
de la gestante frente a posibles ocurrencias en el
momento del parto. Las 6rdenes de no reanima-
cién surgieron en los Estados Unidos en la década

de 1970, cuando comenzaron a divulgarse en el
protocolo de comunicacion de los hospitales 2.

Los sindromes de demencia desafian las DAV
clasicas, establecidos en Patient Self Determination
Act, una ley estadounidense de la década de 1960.
Por lo tanto, se necesita un plan de atencién avan-
zada, que incluya los deseos de la persona con res-
pecto a su salud a largo plazo, ya que estos sindro-
mes tienden a ser duraderos .

En la opinién de Assumpcao®, el testamento
vital es el instrumento que mejor se adapta a la
expresion de los deseos de la persona, registrando
de manera mas segura las voluntades de cada
individuo y eliminando posibles Dilemas familia-
res. Para Torres da Silva*4, el testamento vital y el
mandato duradero son instrumentos juridicos Uti-
les para preservar la autonomia de la persona con
respecto a las decisiones médicas y situaciones al
final de la vida. Sin embargo, el propio autor sefala
que, aunque estos instrumentos pueden satisfacer
satisfactoriamente las necesidades de un paciente
con Alzheimer u otras demencias, se necesita un
documento detallado, dada la complejidad de estas
patologias, que involucran a cuidadores y familiares,
convirtiéndose también en un problema social.

Para Gaster, Larson y Curtis %, las pautas anti-
cipadas estandarizadas, entre ellas el Testamento
Vital, no son la mejor alternativa para los pacien-
tes con alguna demencia, como el Alzheimer. Esto
se debe a que la enfermedad tiene peculiaridades
que requieren una atencién especial. Asi, los auto-
res proponen un documento especifico: las direc-
tivas anticipadas para las demencias.

Gaster, Larson y Curtis* destacan que las DAD
deben ajustarse a lo largo del desarrollo de la
enfermedad. Es decir, se debe considerar la necesi-
dad de la provision y continuidad de los tratamien-
tos, considerando la evolucién de la patologia *.
Para dar a conocer esta herramienta de protec-
cion a la autonomia, los autores proporcionan un
modelo de libre acceso. En Brasil, sin embargo, el
instrumento alin no ha sido validado.

Los pacientes con Alzheimer tienen niveles mas
altos de pérdida de autonomia que otras personas
mayores. La enfermedad tiene varias fases, que
a medida que avanzan aumentan la dependencia
de los adultos mayores en relacién con los indivi-
duos, impidiendo incluso las tareas rutinarias®. La
Sociedad Americana de Alzheimer® considera que
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en la etapa inicial de la enfermedad, el individuo
todavia entiende el significado y la importancia de
los documentos legales, tiene condiciones legales
y capacidad para comprender las consecuencias de
sus acciones y registrar sus Testamentos.

Mientras tenga capacidad legal, el paciente
debe participar en la planificacién de su atencién.
De esta manera, las DAD pueden prepararse antes,
durante o inmediatamente después del diagnos-
tico de demencia, siempre que el paciente tenga la
capacidad necesaria. Es importante destacar que el
momento preciso de preparacién del documento
es muy importante para su validacion ética .

El Mental Capacity Act (MCA) 2005 * utilizados
en Inglaterra y Gales, proporciona un protocolo
para empoderar y proteger a las personas que
carecen de la capacidad de tomar decisiones por si
mismas. De acuerdo con el documento, es necesa-
rio que la evaluacion de la capacidad mental para
la deliberacion, que puede variar con el tiempo,
sea parte de la rutina de cuidado. Hasta que se
demuestre lo contrario, se debe suponer que se
conserva la capacidad del paciente.

El MCA se basa en cinco principios . El pri-
mero de ellos es la presuncién de capacidad: todo
adulto tiene derecho a tomar sus propias decisio-
nes y debe ser considerado capaz hasta que se
demuestre lo contrario. El segundo es el derecho
del individuo a recibir apoyo para tomar sus pro-
pias decisiones, recibiendo toda la ayuda necesa-
ria antes de que alguien llegue a la conclusion de
que se ha vuelto incapaz.

El tercer principio es el derecho a tomar deci-
siones que pueden ser vistas como excéntricas o
imprudentes. El cuarto principio es el del interés
superior: todo lo que se haga por o en nombre de
una persona considerada incapaz debe ser de su
interés. Por Ultimo, el quinto principio es el de una
intervencidon menos restrictiva: las intervencio-
nes en beneficio de la salud de la persona incapaz
deben evitar en la medida de lo posible restringir
los derechos y libertades fundamentales.

El MCA también proporciona pruebas para
evaluar la capacidad de toma de decisiones
en una determinada etapa del desarrollo de la
enfermedad. Estas pruebas siguen el criterio
diagnostico o funcional. El criterio diagnéstico
considera el deterioro de la mente o el cerebro;
el criterio funcional considera la incapacidad

para comprender, retener y utilizar la informa-
cién o comunicar una decision.

Las recomendaciones éticas son fundamenta-
les para que los médicos y otros profesionales que
tratan con pacientes con demencia discutan las
directivas lo antes posible, justo después del diag-
noéstico . Sin embargo, a pesar de la importancia
de las DAD, todavia no son aceptadas en varios
estados de Estados Unidos.

Sulmasy y Snyder® sefialan que las DAV cons-
truidas entre pacientes que han perdido capacidad
son vagas, inflexibles, ignoradas o no disponibles.
Informan que la mayoria de los pacientes son incapa-
ces de anticipar problemas futuros, y que los fiscales
de salud son capaces de estar a la altura de los valo-
res del paciente en solo dos tercios de las situaciones.
Los auctores reafirman la importancia y superioridad
del DAV, pero abogan por un modelo sustitutivo en el
que las decisiones tengan al paciente como centro de
atencion en conjuncion con los valores y preferencias
familiares y la decisiéon clinica médica. Una posible
limitacién a este modelo seria, segln los auctores, la
reintroduccion del paternalismo.

Es necesario que los profesionales de la salud y la
sociedad discutan el tema de la autonomia. Los pro-
fesionales de la salud, en particular, por su proximi-
dad a los conflictos involucrados en el cuidado de los
pacientes con demencia, necesitan familiarizarse con
instrumentos que evaltan la capacidad del individuo
para comprender y evaluar situaciones y expresar
decisiones basadas en valores y preferencias.

Consideraciones finales

Este analisis trajo preguntas sobre la salud y
el mantenimiento de la autonomia en la vejez,
ya que, con la edad avanzada, surgen limitacio-
nes y patologias como las demencias, que afec-
tan especificamente a los adultos mayores. El
caso mas emblematico es el de la enfermedad de
Alzheimer, la mas comun entre las demencias, y
que por sus singularidades involucra a muchos
actores: médicos, investigadores, familiares, cui-
dadores y pacientes.

La enfermedad de Alzheimer, que tiende a ser
de larga duracion, afecta la autonomia de los adul-
tos mayores afectados. Por lo tanto, se recomienda
que incluso en la etapa inicial de la enfermedad, el
paciente reciba ayuda para planificar su futuro. En
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ese sentido, la comprobacién continua de la capa-
cidad del adulto mayor es importante para eva-
luar la capacidad de toma de decisiones en cada
momento de la enfermedad.

Las DAV son una posibilidad para que el indi-
viduo registre y aclare sus opiniones, deseos y
preferencias con respecto a los procedimientos y
cuidados médicos. En el Brasil, sin embargo, toda-
via no hay legislacién sobre la DAV y sus diferentes
géneros. Este vacio hace que sea alin mas necesa-
rio tener cuidado, al elaborar una directiva, de no
elaborar cldusulas que sean ilegales y, por lo tanto,
no puedan llevarse a cabo.

Debido a la complejidad de las demencias, se
recomienda que el documento de directivas de los
adultos mayores sea elaborado considerando su
enfermedad especifica. Las directivas anticipadas de
la voluntad, entonces, se pueden llamar “Directivas
Anticipadas para las demencias”. Este documento
debe ser realizado tan pronto como el adulto mayor

recibe el diagnéstico, antes de que el avance de la
enfermedad comprometa su autonomia.

A través de las DAD, los pacientes se aseguran
de que sus preferencias y valores con respecto a
la atencién de la salud sean respetados en la fase
severa de la enfermedad, cuando ya no sera posi-
ble expresarse. Esto disminuye las preocupaciones
sobre los cambios que la enfermedad trae con el
tiempo. Cabe senalar, sin embargo, que el docu-
mento debe ser adaptado a las diversas fases de la
demencia, teniendo en cuenta las situaciones que
surgen en el desarrollo de la enfermedad y las dis-
cusiones entre los involucrados en el tratamiento
y cuidado del paciente.

Se concluye que es urgente debatir las DAD en
el contexto Brasilefo. Este debate debe tener lugar
no solo en el marco de las instituciones de salud,
sino que debe incluir a toda la sociedad, ya que
es un instrumento fundamental para garantizar la
autodeterminacion de los pacientes con demencia.
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