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Este articulo propone una reflexion sobre la pérdida de autonomia y, como consecuencia, la dependencia total
de otros, en la desafiadora relacion de cuidado con la persona mayor afectada por la enfermedad de Alzhei-
mer. Desde los albores de su historia, la bioética provoca reflexiones sobre cuestiones complejas e instigadoras
que surgen con en el avance de la tecnociencia. En materia de salud, la demografia y la epidemiologia demues-
tran el creciente numero de personas de edad avanzada debido al rdpido progreso biotecnoldgico y mejores
condiciones de vida. Sin embargo, hay evidencias de que el envejecimiento hace que el cuerpo sea mas sus-
ceptible a las enfermedades, y mas vulnerable a la aparicién de la enfermedad de Alzheimer. En este escenario,
se investiga las posibilidades de la relacién de cuidado ético centrado en la reconstruccion de la autonomia
de la persona mayor que se perdié en el curso de la enfermedad de Alzheimer. La ausencia de respuestas es
un desafio a la geriatria y gerontologia para la busqueda de orientacion con base en referenciales bioéticos.
Palabras-clave: Envejecimiento. Autonomia personal. La enfermedad de Alzheimer. Bioética.
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Envelhecimento e doenga de Alzheimer: reflexdes sobre autonomia e o desafio do cuidado

Este trabalho propde uma reflexao sobre a perda da autonomia, com a consequente dependéncia total do ou-
tro, na desafiante relagdo de cuidado com a pessoa idosa afetada pela doenga de Alzheimer. Desde seus primor-
dios a bioética provoca reflexdes sobre questdes complexas e instigantes originadas no avango da tecnociéncia.
Na drea da saude, a demografia e a epidemiologia demonstram o aumento crescente de idosos devido ao
acelerado progresso biotecnoldgico e as melhores condi¢des de vida. Entretanto, ha evidéncias de que o en-
velhecimento torna o organismo mais suscetivel a doengas e a vulnerabilidade ao acometimento pela doenga
de Alzheimer. Neste cenario, persiste a indagac¢do sobre as possibilidades da relagdo de cuidado ético voltada a
reconstrucdo da autonomia da pessoa idosa que a perdeu nos meandros da doenga de Alzheimer. A auséncia
de respostas desafia a geriatria e a gerontologia a buscarem orientagdao com base nos referenciais da bioética.
Palavras-chave: Envelhecimento. Autonomia pessoal. Doenga de Alzheimer. Bioética.

Abstract
Aging and Alzheimer’s Disease: reflections on the loss of autonomy and the challenges of care

This paper fosters a reflection on the loss of autonomy and the ensuing total dependence on the Other in
the challenging care-provision interaction with the individual affected by Alzheimer’s disease. Since its incep-
tion, Bioethics instigates reflections on complex and intriguing issues stemmed from techno-science advance-
ments. In health-related areas, demography and epidemiology indicate a growing increase of older persons,
due to accelerated bio-technological developments and better living conditions. There are evidences, how-
ever, that aging makes the body prone to the development of diseases, and more vulnerable to Alzheimer’s
disease. In this scenario, one should ponder on the possibilities of an ethical care aiming to reconstruct the
autonomy of the older person that was lost in the tangles of Alzheimer’s disease. The lack of responses chal-
lenges Geriatrics and Gerontology to seek guidance from the referentials of Bioethics.

Key words: Aging. Personal autonomy. Alzheimer’s disease. Bioethics.
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Con la expansion del conocimiento propor-
cionado por la tecnociencia, que influye en todos
los @mbitos de la vida, las realidades siempre mas
complejas y polémicas exigen discernimiento ético
para que se pueda optar por alternativas que no
perjudiquen la dignidad del ser humano. Notable-
mente en el area del envejecimiento, el proceso de
adquisicién de conocimiento ha proporcionado a la
humanidad la ampliacién constante de la perspec-
tiva de alcanzar calidad de vida y felicidad de vivir.
Desde el inicio de la década de los 70, la bioética
esta presente obligatoriamente en la pauta de esas
reflexiones y discusiones sobre valores humanos
que se articulan al emprendimiento técnico-cientifi-
co, que interviene en el ambito de la vida en general
y en la existencia humana en particular.

El desarrollo de la literatura bioética revela su
aplicacion en diversas areas del conocimiento, asi
como en practicas de salud en las cuales emergen
grandes problemas de la actualidad. El fendme-
no del envejecimiento es ejemplo de esa situacién
que crece continua y exponencialmente, trayendo
consecuencias directas a todos los niveles de la or-
ganizacion humana, del individual-familiar al politi-
co-econdémico.

Este articulo trae un histérico del surgimiento
de la bioética, intentando alcanzar su mayor ambito,
con destaque al area de la salud. Ajustando el en-
foque, planteamos los retos relacionados a la aten-
cion a los ancianos portadores de la enfermedad de
Alzheimer, utilizando para ello, especialmente, el
referencial bioético de la autonomia. Aunque no se
pretenda un estudio sistematico ni de la literatura
bioética ni de las oriundas de las areas de la geria-
triay de la gerontologia, es importante citar que dan
base a la argumentacion del presente articulo textos
considerados indispensables para que se asuman,
con consistencia técnica y sensibilidad ética, el reto
de reflejar sobre la atencidén a una persona con la
pérdida de la autonomia en esta fase de la vida.

Punto de partida: puente entre ciencia y ética

En los afios 1970-71, el bioquimico norteame-
ricano Van Rensselaer Potter puso el neologismo
bioethics en evidencia, utilizdndolo en dos publica-
ciones: el articulo Bioethics, science of survival ' y
el libro Bioethics: bridge to the future 2 Potter, que
en estos trabajos iniciales llama la bioética de cien-
cia de la supervivencia humana, traza una agenda
de trabajo que va desde la institucidn de la creacidon
del neologismo, aun en 1970, hasta la posibilidad de

Rev. bioét. (Impr.). 2014; 22 (1): 85-93

ver la bioética como disciplina sistémica o profunda,
ya en 1988.

Segun el autor, esa nueva ciencia combina el
trabajo de humanistas y cientificos cuyos objetivos
son la sabiduria y el conocimiento. La sabiduria se
define como el saber sobre el modo de usar el cono-
cimiento para el bien social. La busqueda de la sabi-
duria tiene nueva orientacidén porque la superviven-
cia humana esta en riesgo. En ese contexto, los valo-
res éticos deben ser testados en términos de futuroy
no pueden ser disociados de los hechos biolégicos 3.

Asi, Potter piensa la bioética como puente en-
tre la ciencia bioldgica y la ética. Desea crear nue-
va disciplina con verdadera dinamica e interaccion
entre el ser humano y el medio ambiente. Sigue la
intuicion de Aldo Leopold y, en ese sentido, se anti-
cipa al que hoy se convirtié en preocupacién mun-
dial: la ecologia. Su intuicidn consiste en pensar que
la supervivencia de la especie humana, en una civi-
lizacién digna y sostenible, depende del desarrollo
y del mantenimiento de un sistema ético: Si existen
dos culturas que parecen incapaces de dialogar — las
ciencias y humanidades — y si eso se presenta como
una razon por la cual el futuro se vislumbra dudoso,
entonces, posiblemente, podriamos establecer con-
diciones de un paso hacia el futuro, construyendo la
bioética como un puente entre las dos culturas. En el
término bioética (del griego bios, vida y ethos, ética)
bios representa el conocimiento bioldgico, la ciencia
de los sistemas vivos, y ética representa el conoci-
miento de los valores humanos 2.

Un otro pionero en la bioética es el obstetra
holandés André Hellegers, de la Universidad de
Georgetown, en Washington, que seis meses des-
pués de la aparicion del libro de Potter — Bioethics:
bridge to the future — utilizé la expresidon en nombre
del nuevo centro de estudios: Joseph and Rose Ken-
nedy Institute for the Study of Human Reproduction
and Bioethics. Hoy, este centro es internacionalmen-
te conocido como The Kennedy Institute of Ethics.

Hellegers animd a un grupo de discusién de
médicos y tedlogos (protestantes y catdlicos) que
veian con preocupacién critica el progreso médico
tecnoldgico que presentaba grandes y espinosos re-
tos a los sistemas éticos del mundo occidental. Para
Reich, historiador de la bioética y editor-jefe de las
dos primeras ediciones de la Encyclopedia of bioe-
thics (1978 e 1995), el legado de Hellegers estd en
el hecho de entender que su mision en relacion a la
bioética seria la de ser persona-puente entre la me-
dicina, la filosofia y la ética. Ese legado, que acaba
siendo hegemonico a lo largo del tiempo, asocia la
bioética a la ética biomédica *®.
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Por lo tanto, desde el momento de su naci-
miento la bioética tiene doble paternidad y doble
enfoque. Se puede decir que se presentan proble-
mas de macro bioética (medio ambiente, ecologia),
con inspiracién en la perspectiva potteriana, y pro-
blemas de micro bioética (bioética clinica), con clara
inspiracion en Hellegers.

Aunque se reconozca laimportancia de la pers-
pectiva de Georgetown, Potter afirma que la bioéti-
ca contempla enfoque mucho mas amplio. Pretende
gue sea una combinacién de conocimiento cien-
tifico y filosdéfico, lo cual, el 1988, llama de global
bioethics — que no seria simplemente una rama da
ética aplicada, como se ha entendido la bioética en
relacién a la medicina?.

Potter amplia el concepto de bioética en re-
lacién a otras disciplinas, haciéndola no solo como
puente entre la biologia y la ética, sino como un
puente hacia una ética global: Tal sistema (la im-
plementacién de la bioética puente) es la bioética
global, fundamentada e intuiciones y reflexiones re-
ferenciadas en el conocimiento empirico proveniente
de todas las ciencias, pero, sobre todo, en el cono-
cimiento bioldgico. Actualmente este sistema ético
propuesto sigue como el nucleo de la bioética puente,
con su extension para la bioética global, una vez que
la funcion de ‘puente’ exigid el encuentro de la ética
meédica con la ética del medio ambiente, en una esca-
la mundial para preservar la supervivencia humana ®.

El autor expone la idea de la bioética profun-
da, aludiendo los avances de la biologia evolutiva,
en especial el pensamiento sistémico y complejo
que comprende los sistemas bioldgicos. La bioé-
tica profunda, a su vez, entiende el planeta como
grandes sistemas bioldgicos entrelazados e interde-
pendientes, en que el centro ya no corresponde al
hombre, como en épocas anteriores, sino a la propia
vida. A ese respecto, se considera:

A la medida que llego al ocaso de mi experiencia,
siento que la Bioética Puente, la Bioética Profunda y
la Bioética Global alcanzaron un umbral de un nue-
vo dia que fue mucho mds alld de lo que imaginé.
Sin duda, necesitamos recordar el mensaje del afio
1975 que enfatiza la humildad con responsabilidad,
como una Bioética bdsica que, I6gicamente, sigue
una aceptacion de que los hechos probabilisticos, o
en parte a suerte, tiene consecuencias en los seres
humanos y en los sistemas vivientes. La humildad es
la consecuencia caracteristica que asume el ‘puedo
estar equivocado’ y exige la responsabilidad para
aprender de la experiencia y del conocimiento dispo-
nible. Concluyendo, lo que les pido es que se piense

la Bioética como una nueva ética cientifica que com-
bina la humildad, responsabilidad y competencia en
una perspectiva interdisciplinaria e intercultural y
que potencializa el sentido de humanidad °.

Esta conclusién de Potter es inspiracion a este
trabajo al reflejar acerca del reto de los profesiona-
les del area del envejecimiento ante a una persona
mayor que ve su autonomia desapareciendo en el
curso de la enfermedad de Alzheimer.

Bioética al encuentro de la geriatria y la geron-
tologia

En bldsqueda de comprension sobre lo que se
entiende por bioética es imperativo que se consulte
una de las obras referenciales de ese nuevo campo
del saber, la Encyclopedia of bioethics. Esa obra fue
publicada en los EE.UU en tres diferentes ediciones,
completamente revisadas y actualizadas, en mo-
mentos distintos de evolucion histérica de la bioé-
tica: 1° edicion el 1978; 22, el 1995y 32, el 2003 *5°,
Las dos primeras tuvieron como editor-Jefe Warren
Thomas Reich, de Georgetown University, y la ter-
cera Stephen G. Post. Veamos como la bioética fue
definida en esas tres ediciones 3.

En su primera edicidn la bioética era nova aun
y relativamente indefinida. De esa manera, fue en-
tendida como el estudio sistematico de la conduc-
ta humana en el dmbito de las ciencias de la vida
y de la salud, examinada a la luz de valores y prin-
cipios morales. De esa forma, la bioética abarca la
ética médica, pero no se limita a ella. En su sentido
tradicional, la ética médica trata de los problemas
relacionados con valores, que surgen de la relacién
médico-paciente. La bioética constituye un concep-
to mds amplio, con cuatro aspectos importantes *:

e Abarca los problemas relacionados a los valores
que surgen en todas las profesiones de la salud,
incluso en las profesiones afines y las vinculadas
a la salud mental;

e se aplica a las investigaciones biomédicas y a las
del comportamiento, independientemente siim-
pactan o no de forma directa en la terapéutica;

e plantea una amplia gama de cuestiones sociales,
las cuales se relacionan con la salud ocupacional
e internacional y con la ética del control de nata-
lidad, entre otras;

* va mas alld de la vida y de la salud humanas,
mientras comprende cuestiones relacionadas a
la vida de los animales y de las plantas, englo-
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bando las cuestiones éticas relacionadas con in-
vestigaciones con animales, asi como a los retos
éticos referentes al medio ambiente.

Aunque tal edicion pionera de 1978 sea fasci-
nante leer y estudiar, para que podamos entender
la evolucidn histdrica del concepto de bioética, con
la rapida evolucidn técnico-cientifica en el dmbito
de las ciencias de la vida y de la salud, durante la
década siguiente nueva version se hizo necesaria.
Surgid, asi, una edicidn revisada, publicada el 1995
por Macmillan Reference Division, en cinco tomos.
Profundiza, entre otras cuestiones, la historia de la
ética médica y el movimiento de crecimiento de la
bioética, contemplando la reflexion de pensadores
europeos para el mas alld de los norteamericanos,
que presentan sus reflexiones en cuestiones de ética
religiosa, filosofia moral y ética clinica en el ejercicio
de la medicina cientifica °.

Ese nuevo campo del saber revela la bioética,
neologismo derivado de las palabras griegas bios
(vida) y ethikds (ética), que se puede definir como
el estudio sistematico de las dimensiones morales
de las ciencias de la vida y de la salud, utilizando una
variedad de metodologias éticas, en un contexto in-
terdisciplinario.

En la segunda edicion se incluyeron nue-
vas cuestiones, entre otras: relacidon profesional-
paciente; bioética y ciencias sociales; atencion en
salud, fertilidad de reproducciéon humana, investi-
gacion biomédica y comportamental; historia de la
ética médica, salud mental y cuestiones comporta-
mentales; sexualidad y género; sobre la muerte y
el morir; genética, ética de la poblacion; donaciéon
y trasplante de drganos, bienestar e investigacio-
nes con los animales; medio ambiente; codigos y
juramentos de diversas profesiones del ambito de
los cuidados de salud y otras numerosas directrices
éticas de organismos nacionales e internacionales °.

Tras una trayectoria de poco mas de tres déca-
das, la bioética ya tiene un reconocimiento impor-
tante en las areas cientifica y publica. A lo largo de
los afios 90, la Encyclopedia of bioethics nuevamen-
te pasé por completa revision y actualizacion. Reich,
editor-jefe de las dos versiones, indicd como su subs-
tituto Stephen G. Post, vinculado al Department of
Bioethics, Medical School de la Case Western Reserve
University, de Ohio. De acuerdo con Post °, la defini-
cién de bioética de la segunda edicidon revisada (1995)
— como se ha denominado — se constituye en el exa-
men moral interdisciplinario y ético de las dimensio-
nes da conducta humana, en las areas de las ciencias
de la vida y de la salud, utilizando una variedad de
metodologias éticas en un contexto interdisciplinario.

Rev. bioét. (Impr.). 2014; 22 (1): 85-93

En la tercera edicion, el 2003, se incluye una
amplia gama de nuevos temas que van desde el
bioterrorismo, holocausto, inmigracion, cuestiones
éticas de salud humana, nutricién e hidratacion arti-
ficiales, cuestiones éticas relacionadas con diagnos-
tico y tratamiento en oncologia hasta cuestiones éti-
cas vinculadas a la demencia, dialisis renal y 6rdenes
para no reanimar. Ademas de eso, se presenta una
serie de articulos acerca de la clonacion y pediatria.
Topicos como reproduccidn y fertilidad, trasplantes
de drganos y tejidos, sobre la muerte y el morir, teo-
ria ética, bioética y politicas publicas (legislacion),
salud mental, genética, religion y ética fueron com-
pletamente revisadas y son, en la esencia, nuevos °.

El area de la geriatria y de la gerontologia esta
grandemente contemplada en la entrada Aging and
the aged *°:

I.  Teorias del envejecimiento y extension de la vida;
Il. Expectativa de vida y ciclo vital;
Ill. Envejecimiento societario;

IV. Cuestiones vinculadas a la atencion de la salud e
investigacion;
V. Mayores;

VI. Intervenciones antienvejecimiento: cuestiones
éticas y sociales.

Particularmente intrigante e interesante en
términos de futuro, y que va a exigir mucha discusion
ética, es la biogerontologia, o sea, el estudio de la
biologia de los procesos de envejecimiento humano.
Llamamos la atencién hacia la importancia del tema
en términos del impacto en el futuro de la vida hu-
mana y que interesa directamente a los estudiosos
de geriatria y gerontologia. La cuestion del padecer
de los ancianos por la enfermedad de Alzheimer es,
entre otras, una preocupacion bioética central en el
mundo actual, exigiendo competencias y protagonis-
mos especificos. Esa enfermedad, la mas prevalente
de las demencias, es de alto impacto individual, fa-
miliar y social por la radical pérdida progresiva e irre-
versible de la autonomia de la persona afectada .

El debate solo estd empezando y es necesaria
una reflexién bioética ante a la osadia cientifica que
se desvincula de los misterios de la carencia de la
atencién.

Envejecimiento y vejez

Recorrido de triunfo y disgusto
Envejecer es un proceso natural del crecimien-
to del ser humano, que se inicia con el nacimiento y
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termina con la muerte 2. Consecuentemente, una
filosofia del envejecer debe empezar con una filoso-
fia del ser humano. Cada ser humano es una perso-
na Unica, desde el primer momento de vida. La vida
de crecimiento y experiencia forma un todo, Unico,
personalizado y que no se repite. Vivir no es sim-
plemente existir, sino disfrutar de calidad de vida,
desarrollando las potencialidades inherentes al ser.

Aunque el ser humano no elija la hora de nacer
o morir, esos dos momentos fundamentales — naci-
miento y muerte — dan sentido a su vivir y exigen
atencion especial. El ser humano es un todo, uno,
integrado y organizado. Todos sus sentidos, emocio-
nesy érganos del cuerpo estan intimamente interre-
lacionados. Con la edad, cambios en la apariencia y
comportamiento ocurren, pero no deben compro-
meter el valor de la persona humana. La preocupa-
cién y el cuidado con los ancianos no son diferentes
de la preocupacién y atencién correspondientes por
la vida. Nuestra filosofia de vida afecta directamente
los pensamientos, comportamientos y actitudes en
relacién al anciano 3.

El avance en la edad como dado aislado no es
sindnimo de enfermedad tampoco de llegada de
la muerte. Enfermedad y muerte son condiciones
propias de los seres humanos, en cualquier edad.
Sin embargo, existen evidencias de que el envejeci-
miento humano hace el organismo mas susceptible
a enfermedades. Concretamente, datos epidemiolo-
gicos expresivos demuestran la vulnerabilidad de las
personas que, cada vez mayores, estan expuestas a
la enfermedad de Alzheimer 3.

De hecho, una filosofia de la vejez debe tomar
en cuenta las pérdidas derivadas del proceso del en-
vejecimiento, no solo lo esperado en su fisiologia,
sino, especialmente, la ocurrencia del dafo fisico
que lesiona, limita y acaba por conducir al anciano
a la dependencia total del otro. La enfermedad, la
anticipacion de la muerte, los mitos y prejuicios de
que los ancianos son victimas, asi como las rique-
zas y potencialidades de que son portadores, deben
estar en la pauta de gestores y asistentes en salud.
Acordemos que a la medida que las personas en-
vejecen, sus perspectivas de vida disminuyen pro-
porcionalmente. A menudo, no se orientan mas por
el futuro, sino cuentan sus dias a partir de aquellos
vividos — y en ese momento alguien debe estar all3,
presenciando su historia 3.

La comprension del sentido del ser anciano
debe ser colocada en perspectiva histérica y tempo-
ral: el proceso de acumular afios, del cual el ancia-
no es una parte y expresion concreta del tiempo. Al
fin y al cabo, ser gente es estar ubicado en el tiem-

po. Fundamentandose en Elliot Jacques *, Torres **
acuerda que en esa Ultima etapa de la vida humana
también hay un factor del desarrollo. Para cambios
en esa fase, lo decisivo es la conciencia del acerca-
miento a la muerte personal y, consecuentemente,
la ausencia de la perspectiva de futuro.

Desde el punto de vista fenomenoldgico, la ex-
periencia de envejecer actla como presion del pasa-
do que crece, mientras disminuye la posibilidad de
futuro. El miedo de la vejez se detecta como el mie-
do de la muerte, expresado, por lo tanto, en el re-
celo y rechazo a la vejez y a la muerte. Vale acordar
que la vejez, aunque suscite posibilidades de salud
y produccién, también lleva a la vulnerabilidad del
cuerpo que sufre pérdidas continuas y progresivas,
se enferma crénica e incurablemente, careciendo
encontrar un sentido a la declinacidn, la dependen-
cia, el acercamiento a la muerte inevitable.

Es curioso el hecho de que las personas mayo-
res siempre fueron reconocidas por la sociedad por
evaluaciones ambiguas. En un principio, por haber
vivido mucho, tendrian la posibilidad de contribuir
con experiencia y sabiduria para perfeccionar la
construccion de la comunidad donde se insertan.
Esta es la percepcion de Cicero en De senectute,
obra en que considera la vejez como la presencia
del pasado en el presente, lo que cualificaria a los
ancianos como colaboradores competentes para
volver mas armonica la vida en sociedad *°.

La modernidad, sin embargo, hizo del pasado
territorio de poco valor. Bajo la influencia de los fre-
cuentes avances tecnolégicos de la modernidad lo
‘nuevo’ obtuvo estatus especial, ocultando la reve-
rencia y el respeto tradicionalmente conferidos a la
sabiduria acumulada por las personas mayores en
todas las sociedades. En esas condiciones, los ancia-
nos pierden prestigio en las relaciones personales
y, en las relaciones institucionales, solamente seran
merecedores de respeto si no se transforman en
peso demasiado oneroso para el equilibrio financie-
ro de la gestion publica de los recursos destinados al
area social — especialmente los invertidos en salud.
El envejecimiento de la poblacién mundial es, por lo
tanto, seguramente el factor que mas debe preocu-
par las autoridades publicas en este siglo *'7.

No es novedad la manipulacién del imaginario
social que recurre a campafias para promover el re-
juvenecimiento de los mayores. Se incentivan a los
mayores a asumir la condicion de jévenes, no solo
en la apariencia fisica, sino también en la asimila-
cion de nuevas costumbres. Para que sean acogidos
por la sociedad de consumo, los mayores tienen que
renunciar a sus principios morales y son coacciona-
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dos a incorporar habitos incompatibles con sus valo-
res personales.

El ser humano no es victima de la vejez; en-
vejecer no es una experiencia pasiva, por el con-
trario, requiere reformulacion e integracién como
las demas etapas de la vida, la adolescencia, la
juventud o la edad adulta. La vejez solo tendrd un
sentido en el fin si la vida tuviere un sentido en su
todo. Lo inevitable es que, en los uUltimos afos, se
acentuan las pérdidas, hay una disminucion de las
capacidades. Se debe buscar nuevo sentido de vida
que sostenga tal experiencia. A menudo, se entien-
de la vejez como dirigida hacia la muerte, pero no
se debe olvidar que ella también se dirige hacia el
crecimiento. Muchos, solo en la vejez logran ver la
vida como un todo &9,

El ser humano, “el gran desconocido” de Ca-
rrel, es, en la verdad, extremamente complejo 3. En
la vejez, la peculiaridad del caracter crénico, pro-
gresivo e irreversible de las enfermedades — como,
por ejemplo, la enfermedad de Alzheimer — con-
fronta familiares del anciano y profesionales que
le atienden en desafiadora demanda de atenciones
para alguien que se va alejando de si mismo, vol-
viéndose efectivamente desconocido. Toda persona
enferma, bajo el pensamiento de Michel Foucault,
siempre expresara la enfermedad con rasgos singu-
lares, con sombra y relieve, modulaciones, matices
y profundidad, siendo que la tarea del médico al
describir la enfermedad serd la de reconocer esta
realidad viva 2°.

Al subestimar los valores biograficos del an-
ciano con demencia y percibirle como un arido con-
junto de variables bioldgicas, nos transformamos en
profesionales que tratan de una enfermedad que,
mas alla del tratamiento, requiere atencion al pa-
ciente, extendida a su familia. La relacién profesio-
nal-paciente-familia jamdas dejard de ser un encuen-
tro intersubjetivo vivido por todas las personas invo-
lucradas. Sin embargo, por mas asimétrica que sea,
solo serd adecuada si conducida con acogimiento,
escucha activa y esperanza de alivio y confort para
los que sufren. Como ha previsto Hellegers al inicio
de los afios 70, nuestros problemas biomédicos en
los albores del siglo XXI son mas éticos que técnicos
7. Actualmente el aumento de la vejez en el mundo,
conquista admirable de la civilizacion, trae intrinse-
co el reto de la presencia creciente de ancianos dis-
capacitados que incitan a un cambio radical en las
relaciones humanas que, ahora, necesitan incluir en
su dindmica y ética de la atencion.
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Enfermedad de Alzheimer

Apelo a la autonomia

Para que podamos ingresar en el area de la
enfermedad de Alzheimer, invocamos Viktor Frankl:
Necesitamos mantener un ‘optimismo trdgico’ so-
bre los acometidos de demencia — la necesidad de
creer que existe un espiritu que continua a brillar en
sus almas cuando todo el resto parece perdido para
siempre 2. La demencia es un sindrome debido a la
enfermedad cerebral, habitualmente de naturaleza
cronica y progresiva, en que hay comprometimiento
de funciones corticales, incluyendo memoria, racio-
cinio, orientacion, comprension, calculo, capacidad
de aprendizaje, lenguaje y juzgamiento %2,

De acuerdo con el informe de 2012 de la Or-
ganizacion Mundial de la Salud (OMS), actualmente
mas de 35 millones de personas en todo el mundo
tienen demencia, nimero que deberd duplicar el
2030 (66 millones) y triplicar hasta 2050 (115 millo-
nes). La enfermedad de Alzheimer es la forma mas
comun de demencia, correspondiente por un 60% a
un 70% de los casos, no hay cura y no hay tratamien-
tos aprobados que impidan la progresion de los sin-
tomas 2. El grupo de trabajo del National Institute
on Aging y de la Alzheimer’s Association, durante re-
uniones el 2009, elabordé nuevas recomendaciones
para el diagndstico clinico de la enfermedad de Al-
zheimer, presentadas en la International Conference
on Alzheimer’s Disease, el 201027,

La demencia se diagnostica cuando hay sin-
tomas cognitivos o comportamentales que inter-
fieren con la habilidad en el trabajo o en las acti-
vidades basicas de la vida diaria y que necesaria-
mente representan descenso en relaciéon a nive-
les previos de funcionamiento y desempefio. Los
comprometimientos cognitivos o comportamen-
tales afectan, como minimo, dos de los siguientes
dominios:

e memoria, caracterizado por comprometimiento
de la capacidad de adquirir o evocar informacio-
nes recientes, con sintomas que incluyen: repe-
ticion de las mismas preguntas o temas, el olvi-
do de eventos, compromisos o del lugar donde
guardo sus pertenencias;

e funciones ejecutivas, caracterizado por compro-
metimiento del raciocinio, de la realizacion de
tareas complejas y del juzgamiento, con sinto-
mas tales como: comprensién pobre de situa-
ciones de riesgo, reduccién de la capacidad para
cuidar de las finanzas, de tomar decisiones y de
planear actividades complejas o secuenciales;
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e habilidades visuales-espaciales, con sintomas
que incluyen: discapacidad de reconocer ros-
tros u objetos comunes, encontrar objetos en el
campo visual, dificultad para manejar utensilios,
para vestirse, no explicables por deficiencia vi-
sual o motora;

e lenguaje (expresion, comprension, lectura y escri-
ta), con sintomas que incluyen: dificultad para en-
contrar y/o comprender palabras, errores al hablar
y escribir, con cambios de palabras o fonemas, no
explicables por déficit sensorial o motor;

e personalidad o comportamiento, con sintomas
que incluyen cambios do humor (labilidad, fluc-
tuaciones atipicas), agitacidn, apatia, desinterés,
aislamiento social, pérdida de empatia, desinhi-
bicion, comportamientos obsesivos, compulsi-
vos o socialmente inaceptables 22,

El programa de accién en salud mental de la
Organizacién Mundial de la Salud incluyé las de-
mencias como un grupo de enfermedades que me-
recen atencion prioritaria. La reunidon de la Asam-
blea General de las Naciones Unidas, el 2011, sobre
prevencién y control de enfermedades no comuni-
cables, adoptd una declaracién politica que dice:
la carga global y la amenaza de las enfermedades
no comunicables constituyen uno de los mayores
retos del desarrollo en el siglo XXI, y sefialé que en-
fermedades mentales y neuroldgicas, incluyendo la
enfermedad de Alzheimer, son la importante causa
de morbosidad y aportan para la carga global de las
enfermedades no comunicables ?°3°.

Habitualmente, la enfermedad de Alzheimer
tiene una evolucion lenta y puede afectar al indivi-
duo de distintas maneras. El patrén mas comun de
sintomas empieza de forma insidiosa, con el empeo-
ramiento gradual de la memoria, acompafiada de di-
ficultades en la asimilacidn de nuevas informaciones
y pérdida de la habilidad de realizar tareas de la vida
diaria. A medida que la enfermedad evoluciona, el
deterioro es progresivo y las personas experimentan
dificultades en el gerenciamiento de su vida, lo que
las hace dependientes de ayuda para la realizacién
de tareas sencillas del dia a dia. En la fase avanzada,
ademads de la afectacion de la memoria remota, hay
necesidad de supervision para actividades basicas
como bafiarse, vestirse, ir al bafio, comer y otros
quehaceres de la vida diaria, ademas de cambios
comportamentales como irritabilidad, agresividad y
alucinaciones. En la fase final de la enfermedad la
persona pierde la capacidad de comunicarse, deja
de reconocer a sus familiares y amigos, queda res-
tricta a la cama y dependiente de atencion perma-
nente en horario integral 3.

Tan significativa epidemioldgicamente, la en-
fermedad de Alzheimer, con su caracter crdnico, in-
capacitante y evolutivo, de curso prolongado hasta
la dependencia total, provoca impacto considerable
en los ambitos familiar, social, econdmico y politi-
co, como problema de salud publica. El dafio cere-
bral, en el curso inexorable de aniquilamiento de la
mente, instaura una situacion en la cual los valores
pasan a cuestionarse 2. Tal vez el acercamiento al
problema de la demencia se pueda iniciar con la in-
terpelacion que presenta Kosik, al discutir la praxis:
équién es el hombre, qué es la sociedad humano-so-
cial y como se crea esta sociedad? 33

Autonomia presupone el principio acortar
la libertad de escoja 3*. Si no hay condiciones del
ejercicio de esta libertad, nos encontramos en las
encrucijadas bioéticas que nos detienen, desafiado-
ramente, en una provocante indagacion ética sobre
qué es humano. En esas circunstancias, qué hacer
para alcanzar la realizacién de las voluntades, de las
determinaciones de todo lo que es derecho inalie-
nable de la persona con demencia? En la angustia
de esas cuestiones, se vislumbra la dimension pro-
tectora de la bioética *® dirigida a todo lo que pueda
representar peligro e indignidad al anciano con ca-
pacidad de autonomia afectada. Proteccién que es
responsabilidad de la familia que le cuida y de los
profesionales que le atienden. La proteccién conflu-
ye hacia el sentido ya consolidado de los conceptos
del enfoque principialista: beneficencia, no malefi-
cencia, justicia y, especialmente, la coronacion de la
autonomia, perdida para siempre en la devastacion
de la enfermedad de Alzheimer 343¢,

El desafio es inconmensurable. Por anulacién
de la autonomia y del camino real de la comunica-
cién verbal centrada en la percepcidén del mundo,
profesionales y familias tienen ahora ante si la provo-
cacion de la busqueda de formas de atencion al an-
ciano con enfermedad de Alzheimer que impliquen
reconstruccién de la libertad de escojas que era
suya, ahora incapaz de ejercer su poder de decision.

En esa reflexidn presentamos un fragmento do
pronunciamiento de Oliveira acerca del documenta-
rio Clarita, de Thereza Jessuroun %: No lograremos
entender una existencia que va dramdticamen-
te silenciando a un no ser en profundo silencio de
meditacion. Es asi que se hace posible acomparfiar
la caminada de Clarita al fondo de su propio pozo y
participar de su solitud. Al fin y al cabo, cada uno de
nosotros también tiene su propio fondo de pozo, que
oculta secretos en su interior, las historias y las pro-
pias raices de nuestra libertad. Un fondo que tam-
bién se mezcla por dentro, en estado de dramdtica
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fusion, pasado, presente y proyectos de futuro. Un
pasado que es la sacralizacion de todas las recorda-
ciones; un presente que es la consumacion efimera
de la atencidn y un futuro que deja de ser esperanza
para ser la propia dignificacion de la espera 8.

Consideraciones finales

La capacidad de autodeterminacion, tan va-
lorada en la sociedad contempordnea, desaparece
en la persona con enfermedad de Alzheimer. En la
imposibilidad de ejercer su inalienable derecho de
autonomia, aquellos que cuidan asumen la respon-
sabilidad de hacerlo por él — buscando al maximo
preservar su individualidad vy, asi, haciendo de la
atencién la obra y el arte humano de proseguir la
construccidn del otro.

Buscamos, incansablemente, la felicidad de vi-
vir con dignidad y no solo supervivir. Hacemos todo
para combatir la enfermedad, el dolor, el sufrimien-
to y vencer la propia muerte. Estamos cada vez mas
equipados con fantdsticas innovaciones tecnoldgi-
cas para ese trabajo y se prevén transformaciones
todavia mas profundas para este milenio. En un mo-
mento de ‘ilusién utdpica’ llegamos incluso a creer
que la realidad de la pérdida de nuestras capacida-
des, de la enfermedad incurable y de la muerte no
forman parte de la existencia. Pensamos y actuamos
como si fuéramos inmortales, inmunes a las adversi-
dades de las enfermedades incapacitantes.
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