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Resumen

La comprension del fenémeno de la demencia resulta cada vez mas complejo de abordar. Su estudio
implica atender, por parte de un mayor nimero de ciencias, un nimero cada vez mas elevado de
cuestiones, si bien ello ha mejorado la atencién a los pacientes. Como resultado de esto, el con-
cepto de enfermedad de Alzheimer no es sélo una realidad cientifica, sino también cultural, social y
politica. Mientras la sociedad se encuentra a la espera de un tratamiento que remedie en lo posible
la enfermedad, es provechoso profundizar en cuestiones menos contempladas hasta ahora, como
en los conceptos de persona y de enfermedad y, sobre manera, sobre cuél es la condicién humana
de aquellos pacientes en las formas mas evolucionadas del mal. A partir de aqui surgen nuevos
problemas, como el de las obligaciones morales hacia ellos, fundamento de las obligaciones de la
sociedad y sus sanitarios.
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SCIENTIFIC AND HUMAN ASPECTS AROUND THE PROBLEM OF ALZHEIMER'S DI-
SEASE: KNOWLEDGE, DEFICIENCIES AND LIMITS OF THE HUMAN WISDOM

Abstract

The understanding of dementia becomes more complex all the time. The study of dementia requires
multiple sciences with a growing number of questions, although, this has improved the patient care.
As a result of this, Alzheimer’s disease is not just a scientific reality, but also a cultural, social and
political matter. While society hopes for an effective treatment for Alzheimer’s disease, it is useful
to dwell on concepts that have not been thoroughly analysed before, such as the individual and the
illness and specially on the condition of the patients with the most advanced stages of the disease.
These concepts lead to a reflection with respect to the moral obligations that society has with the
patients and their sanatoriums.
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ASPECTOS CIENTIFICOS E HUMANOS EM TORNO DO PROBLEMA DA DOENCA DE
ALZHEIMER: CONHECIMENTOS, CARENCIAS E LIMITES DA SABEDORIA HUMANA

Resumo

O entendimento do fendmeno da deméncia resulta cada vez mais complexo de abordar. Seu estudo
implica atender, por parte de um maior nimero de ciéncias, um nimero cada vez mais elevado de
questdes, conquanto isso melhorasse o atendimento aos pacientes. Como resultado disto, o conceito
de doenca de Alzheimer nao é s6 uma realidade cientifica, se ndo também cultural, social e politico.
Enquanto a sociedade se encontra a espera de um tratamento que remedeie no possivel a doenca, é
proveitoso aprofundar em questdes menos contempladas até agora, como nos conceitos de pessoa
e de doenca e, excessivamente, sobre qual é a condicdo humana daqueles pacientes nas formas mais
evoluidas do mal. A partir de aqui surgem novos problemas, como o das obrigacdes morais para
eles, fundamento das obrigagdes da sociedade e as satde publica.

Palavras-chave: Doenca de Alzheimer, deméncia

La explicacion cientifica

La hipoétesis cientifica clasica detalla como en el ce-
rebro de los enfermos con enfermedad de Alzheimer
se depositan y acumulan placas que resultan de una
fraccion de 42 aminoéacidos, el p-amiloide, cuya
insolubilidad resulta fatal para la vida de las neuro-
nas, iniciando una cascada de lesiones irreversibles
en el cerebro humano. Descubrimientos recientes
muestran que la presencia del p-amiloide no explica
por completo el dafio cognitivo de los enfermos,
sugiriendo la existencia de un mecanismo mediado
por una proteina no fibrilar, un precursor conformado
por oligbmeros solubles, cuya toxicidad neurolégica
seria superior a la ocasionada por la fibrilar insoluble.
Estas nuevas sustancias estarian relacionadas prima-
riamente con el declinar cognitivo que experimentan
los enfermos. La presencia de placas de p-amiloide no
son exclusivas del mal de Alzheimer y se encuentran
también en la enfermedad de Creutzfeld-Jacob, en el
sindrome de Gerstaman-Straussler-Scheinenker, en
el insomnio fatal familiar, en otras formas de demen-
cia como la demencia con cuerpos de Lewy (DCL) y
la demencia fronto-temporal (DFT), en personas con
Sindrome de Down y en ocasiones, en ancianos sin
clinica de demencia (1). Sin embargo, la presencia de
esta proteina se sigue considerando como requisito
necesario y distintivo para determinar enfermedad de
Alzheimer, en combinacion con la presencia de ovillos
neurofibrilares (microtibulos danados).

Diagnostico

Rasgos clinicos: Los criterios del DSM Il y del DSM
IV (versiones tercera y cuarta del Manual Diagnéstico
y Estadistico de los Trastornos Mentales) indican que
la pérdida de memoria a corto y a mediano plazo,
asociada con alteraciones del pensamiento abstracto,
con dafo en el juicio y con otras alteraciones en las
funciones corticales, o con cambios en la personali-
dad, son los mas sugestivos para establecer un criterio
de enfermedad de Alzheimer (2). Estos rasgos son
lo suficientemente importantes para interferir con el
trabajo, o con las actividades sociales del enfermo,
impidiéndole interactuar y comportarse conforme a
unos patrones socialmente aceptables. Es algo que
resulta fundamental por cuanto, obligadamente, el
hombre interactia en el mundo, no sélo en su medio.
Los animales tienen medio, los seres humanos tienen
mundo y han desarrollado maneras de modificar el
medio para seguir viviendo en el mundo, una forma
de realidad més compleja al medio que les rodea. El
diagnéstico se contintia con pruebas de laboratorio y
con imagenes radioldgicas cerebrales por tomografia
axial computarizada (TAC), por resonancia magnética
nuclear (RMN) o por tomografia por emisién de foto-
nes (SPECT). Parece existir un cierto grado de con-
senso acerca de que un descubrimiento de asimetria
bilateral temporal, o una baja hipoperfusién, o ambos
hallazgos, dentro de un cuadro clinico sugestivo de
Alzheimer, incrementa la probabilidad de un 84% a un
92,5%, mientras que un hallazgo radiolégico normal
reduce la probabilidad a un 70% (3).
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El resultado final méas importante para el ser humano
es la aparicién en el cerebro de una neurotoxicidad im-
posible de contrarrestar, que inevitablemente acarrea
la muerte de la neurona por un proceso apoptético (4).
Es una forma de muerte celular irreversible, producida
de manera progresiva en determinadas zonas, como
la muerte neuronal que existe regiones del cerebro
como el hipocampo v la corteza cerebral, con lo que
a la cuestién de la muerte se le anade una maés y es
la cantidad de cerebro danado (5).

Tratamiento

El déficit de memoria, la pérdida de habilidades cog-
nitivas vy los trastornos de rendimiento cognitivo en
general son objeto de interés para la medicina actual,
para otras ciencias de la salud y para todas aquellas
que tratan a los pacientes de Alzheimer, hecho no
sucedido hasta hace muy pocas décadas. Este es el
primer dato de interés, pues no siempre fue asi en la
historia de las ciencias de la salud.

Es oportuno conocer el reciente recordatorio de la
European Task Force sobre Demencia y Tratamiento,
debido a que no todos manejan los mismos conceptos
(6). En opiniéon de ese grupo de trabajo, existiria una
definicién comtn: el tratamiento es lo que modifica la
enfermedad, pero es interpretado de manera diferen-
te, segiin que comunidad cientifica lo valore. La FDA
(Food and Drug Administration) por ejemplo, utiliza
una aproximacion mecanicista (modificar el curso fisio-
patolégico de la enfermedad), mientras que su equiva-
lente, la Agencia Europea, prefiere buscar resultados,
es decir, utiliza una aproximacién consecuencialista
(en la actualidad la FDA no tiene aprobada ninguna
medicacién para el deterioro cognoscitivo leve o MCI).
El grupo europeo especifica que el beneficio debiera
ser continuado al menos 18 meses, idea compartida
por las autoridades sanitarias canadienses. Al final de
esta consideracidn se encuentran conceptos como
salud y enfermedad, beneficio, continuidad, o man-
tenimiento del tratamiento, que dependen no sélo de
hechos cientificos (lesion anatomopatolégica, o tiempo
de mejora), sino que también figuran los valores. Estos
ultimos los fija el enfermo, cada persona, y se hallan
influenciados por las preferencias, las estimaciones, las
herencias culturales personales y por otras circunstan-
cias, mucho mas complejas de analizar.

Hay una segunda cuestién que también merece ana-
lisis: las actuales estrategias diagnésticas y actitudes
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terapéuticas nacidas de los ensayos clinicos son, ine-
vitablemente, inacabadas, pese al avanzado estado
del conocimiento actual, respecto de afos atras. A la
hipétesis colinérgica le ha seguido el protagonismo
desempenado por otros neurotransmisores como el
glutamato y consecuencia de ello ha sido el nacimiento
y el uso de los inhibidores de la acetilcolinestera-
sa (IACE) y recientemente de la memantina. Hace
unos afos se ensayaron las primeras vacunas para
la enfermedad de Alzheimer, cuyo exceso de reac-
cién inflamatoria para el cerebro supuso la muerte
de algunos pacientes y la suspension cautelar de la
experimentacién; atin asi es una via de trabajo que
contindia, con un nuevo modelo de vacunacién que
disminuya las complicaciones.

Coémo adelantarse a la enfermedad. Sindromes
y marcadores nuevos ;Son nuevos?

El deterioro cognoscitivo leve

Bajo esta nueva denominacién el MCI (del inglés Mild
Cognitive Impairment) la pretensiéon es anticiparse
en el tiempo, buscar déficit en lo significativamente
importante en la persona cuando todavia no tiene una
demencia, para poder actuar a tiempo y evitar su de-
sarrollo, es decir, buscar un punto de corte a partir del
cual se considere normal o anormalmente cognitivo al
individuo. Inicialmente se pretendi6é buscar un déficit
de memoria sin otros dafios acompafiantes en las
funciones cognitivas; algunas estimaciones consideran
que un 15% de las personas con MCI desarrollarian
la enfermedad en el plazo de un afo y un 70% en el
plazo de cuatro a cinco afios, comparado con el uno
al dos por ciento en controles normales (7).

Esta idea del MCI elaborada por Flicker' en la década
de los afios noventa resulta ser otro nuevo intento
para adelantarse en el tiempo, porque la medicina
ya disponia de un completo glosario de términos con
parecidas pretensiones al actual MCI con denomina-
ciones como olvidos benignos de la vejez, dario de
memoria asociado a la edad, olvidos al final de la
vida, declinar cognitivo relacionado con la edad,
declinar cognitivo moderado, declinar neurocog-
nitivo moderado vy dafio cognitivo sin demencia,
ampliamente usados desde hace varias décadas (8,9).
Como se puede comprobar el glosario es amplio y la
dificultad para delimitar normalidad v patologia en el
envejecimiento mantiene en tensién permanente los
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conceptos de salud y de enfermedad, es decir, lo trat-
able médicamente, de aquello otro que por esperable,
se debe contemplar como algo natural y normal.

Algunos autores sefialan a Petersen (de la Mayo
Clinic) como al primero en distinguir en el MCI, la
llamada forma amnestic (MCla) caracterizada por que-
jas de memoria, preferentemente corroboradas por
un informador, ajustadas a la edad y a la educacion,
con preservacién de funciones cognitivas generales,
con ninguna o con minima alteracién en las funciones
de la vida diaria, ademéas de no reunir los criterios
de demencia. Lo novedoso fue que le confirié un
sentido nuevo (como clinic disorder), convirtiendo
un concepto, un juicio de valor, en un diagnéstico
médico que se debe contemplar y tratar, abriendo
de esta manera, un camino al tratamiento médico de
carécter preventivo (10).

Sin embargo, no resulta facil hallar un consenso
préctico sobre esta nueva entidad y la opinién de otro
reconocido neurélogo, Gauthier, que cuestiona la de
Petersen, es que por estudios epidemiolégicos, el MCI
seria un pobre predictor de demencia en tres afos
de seguimiento, con un amplio ratio de conversion a
la normalidad (hasta de un 40%) en muchos de ellos
(2). Subraya Gauthier que el MCI no es una entidad
Ginica sino que existirian varios subtipos: dysphoric,
vascular, amnestic y otras modalidades. La forma
mas comln de MCI cursaria con depresion, apatia
e irritabilidad; la segunda seria la forma vascular y
la menos frecuente la modalidad amnestic. Esta
opinién queda claramente encerrada en el titulo de su
articulo: “MCI: no estamos ante un sindrome clinico
que precise de un tratamiento” (11). En definitiva, se
estarfa ante un grupo heterogéneo de pacientes o
de personas con situaciones, con prondsticos y con
comportamientos diferentes, opinién compartida por
otros autores (12), por lo que la prevalencia del MCI
dependeria entonces de otros factores, como el crite-
rio diagnéstico utilizado y las muestras de poblacion
elegidas, debiéndose objetivar dafio cognitivo que no
quede claramente fijado. Otros autores definen el MCI
cuando hay dafio cognitivo, objetivable frente a diver-
sos test neurosicologicos (13), lo que permite afirmar
que el MCI esta todavia lejos de concitar sintonias.

Marcadores bioquimicos

La identificacion de determinadas sustancias como
biomarcadores, cuya presencia frecuente ayudaria a

adelantarse a los sintomas ha sido otra de las iniciati-
vas importantes. Los marcadores se definirian como
indicadores objetivos en procesos biolégicos norma-
les y patolégicos, o como respuesta farmacolégica a
intervenciones terapéuticas, debiendo ser facilmente
localizables en sangre y en orina, preferentemente
(14). Entre los posibles marcadores propuestos por
el grupo del consenso europeo, se sefalan dudas
sobre la especificidad de la proteina tau y sobre la
deteccién del p—amiloide en LCR, pareciendo poco
fiable la relacion entre presencia en el cerebro del
B—amiloide y el dafo cognitivo (DA) (15). Por el con-
trario, para otros autores la T-tau, la P-tau y la AB42
serfan marcadores fiables para el MCI como precursor
de la enfermedad de Alzheimer, mientras que otros
marcadores como la 8-hidroxiguanina y los niveles de
F2 isoprostanos en LCR, en plasma y en orina, se
hallan aun en investigacién. La conclusién, a juicio
de los expertos, es que a la fecha ningiin marcador
alcanza un suficiente grado de fiabilidad.

Marcadores radiolégicos

A las ya conocidas TAC, RMN y SPECT, acompa-
fiadas del marcador FDG que mide en la region tem-
poroparietal cerebral la reduccién en el metabolismo
de glucosa, se ha afiade la Pittsburg Compound B
PET, o imagen de placas de amiloide en cerebro de
pacientes con Alzheimer. Esta revela la presencia de
la proteina en el neocértex y en el nicleo caudado de
los pacientes, incluso en casos de severidad media,
siendo también detectable en pacientes ancianos
sin demencia. Todo esto anima a proyectarla como
predictora de la enfermedad en pacientes ancianos
sin criterios clinicos de Alzheimer, lo que ofreceria la
posibilidad de una mejor confirmacién diagnéstica,
o de en un futuro, iniciar tratamiento antes de las
manifestaciones clinicas de la enfermedad (16).

Otros marcadores

Tampoco existe un acuerdo acerca de la medicién del
MCI, siendo suficiente para algunos, una puntuacién
de 20 en la escala del MSE, para otros de 22 y para
otros entre 34 y 37 en la escala SIDAM (17). Existen
propuestas que hablan de criterios como déficit de
memoria confirmado por una persona préxima al
paciente y verificado por algin test, de preservacion
de funciones cognitivas minimas, de alteracién en las
funciones de la vida diaria y de una puntuacién en el
CDR de 0,5.

Volumen 16 ¢ No. 1 - Enero - Junio de 2008 77




ASPECTOS CIENTIFICOS Y HUMANOS EN TORNO AL PROBLEMA DE LA ENFERMEDAD DE ALZHEIMER: CONOCIMIENTOS,
CARENCIAS Y LIMITES DE LA SABIDURIA HUMANA

No terminan aqui los cuestionamientos porque surge
a continuacion el problema de las muestras de sujetos
(no son los mismos estudios poblaciones, que aquellos
obtenidos de pacientes que ya han sido filtrados por
alguna forma de seleccion médica) y porque tampoco
queda suficientemente claro cuales son las areas cogni-
tivas que se van a valorar y cémo se van a medir (2).

Protagonismo de la Medicina

Que a la medicina cientifica le corresponda mostrar
criterios que expliquen como se comporta una enfer-
medad en el organismo humano parece obvio y nadie
le discute sobre la eficacia de los antibiéticos o de las
vacunas en la erradicacion de algunas enfermedades.
Y el enorme auge de la medicina basada en hechos,
que trata de explicar como suceden los aconteci-
mientos, tiene también un éxito notorio en diversos
campos de la salud. Pero la enfermedad tiene muchas
maés dimensiones que los hechos que se objetivan y
la persona que recibe un diagnéstico compatible con
probable enfermedad de Alzheimer se abre a una
realidad desconocida hasta entonces para ella -mas
adelante se profundizara en este aspecto- que le abar-
cay se le impone de manera decisiva; es una nueva
realidad que proporciona una forma de trascendencia
desconocida hasta el momento. La medicina cientifica
ayuda a comprender como una enfermedad conduce
hasta la muerte, pero ayuda mucho menos a explicar
que es enfermar y la in-quietud que genera y a saber
lo que es morir. Son cuestiones diferentes, ciertamen-
te, pero que preocupan al hombre por igual, la una
sin la otra no podrian existir. El conocimiento de la
enfermedad conduce a valorar de diferentes maneras
la posibilidad de la muerte de una manera determina-
da, distinta si no existiera un diagnéstico.

La decisiva “patologizacion” actual del envejecimien-
to exige ofrecer soluciones. Hasta hace poco tiempo
la degeneracién era la causa del envejecimiento y
muerte, ahora la medicina contempla al Alzheimer
desde una comprension etiolégica de la enfermedad:
descubierta la causa, corregimos la enfermedad. Es
la denominada nocion etiolégica de la enfermedad,
concepto con el que la medicina moderna ha cose-
chado mas éxitos que nunca desde finales del siglo
XIX y que ahora debe responder a un nuevo desafio
con algunas formas de demencia.

No se descubre nada nuevo al sefialar que existe una
diferencia entre mundo y cultura. El mundo es para
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el hombre lo que le rodea y la cultura el modo en que
el hombre modifica el mundo; lo que el hombre pone
de si en todo lo que nos rodea. La medicina, desde
esta vision, es una forma de cultura y lo que el médico
pretende es modificar el curso de algunos aconteci-
mientos que considera hacen sufrir al hombre, o los
sefala como desviados de la normalidad. Esto ha sido
una constante en la historia de la medicina y para ello
conviene recordar como la Asociacion de Psiquiatria
Americana decidié hace pocas décadas, “descatalo-
gar” la homosexualidad de la lista de enfermedades
contra las que habia luchado arduamente durante mu-
cho tiempo; lo mismo sucedié con otros sindromes y
patologias como la histeria, o la inevitable asociacién
entre diabetes vy sifilis imposible de confirmar, pero
que ocupd el pensamiento médico durante varias
décadas, sin olvidar como las conductas viciosas de
los hombres explicaban las enfermedades de transmi-
sion sexual que padecian. Todas estas enfermedades
fueron elaboraciones médico-culturales que tuvieron
inmensa autoridad y que con posterioridad fueron
perdiendo vigencia, anulandose de manera definitiva,
casi absoluta en la actualidad. Y puede ser que, o bien
la medicina no sepa curar lo que se propone, o que
utiliza caminos equivocados, o que la desviacién de
la normalidad sea nuevamente reinterpretada como
no andémala; en cualquiera de los casos, excelentes
motivos para reflexionar.

Inicialmente el deterioro cognitivo asociado con el
envejecimiento fue conocido como demencia senil y
considerado como habitual o como normal, dentro del
proceso del envejecimiento humano; la enfermedad
de Alzheimer fue pensada para sefialar una demencia
presenil, distincion modificada con posterioridad. La
consecuencia mas importante ha devenido en la “bio-
medicalizacién” de la demencia y de la consiguiente
“problematizacion” como enfermedad. La medicina
moderna basada en hechos requiere medicar sobre
pruebas vélidas, necesita validar y, ademas, negar
validez a aquello que no es capaz de mostrar valia. Los
tratamientos de hoy tendran que seguir demostrando
que efectivamente son validos, de lo contrario se apar-
taran del arsenal terapéutico en un futuro préximo.
Hoy la medicina ha conseguido alcanzar en el debate
sobre la enfermedad de Alzheimer un protagonismo
indiscutible, que luego tendrd que mantener con
gran esfuerzo por su parte. Para ello son precisos
ensayos clinicos y estudios epidemiolégicos que per-
mitan establecer las correcciones adecuadas, ofrecer
resultados, eliminar efectos secundarios negativos
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de los tratamientos propuestos como buenos; todo
esto también es aplicable al problema las demencias
en general. Durante las tltimas décadas toda una
especialidad se ha dedicado a estudiar el como se
genera y se desarrolla la enfermedad de Alzheimer
y sus posibles tratamientos curativo y preventivo,
ofreciendo una batalla sin tregua al disefiar nuevos y
posibles diagndsticos y tratamientos, que reafirmen
0 que cuestionen los anteriores.

Hechos y valores en el manejo
de la enfermedad

Todo ello supone que se incorpore, sin pretenderlo,
los valores a los hechos, ya que se anade al hecho
de enfermar, valores como la eficacia, la confianza, la
credibilidad, o la seguridad de los tratamientos que se
usan, sin olvidar otros como la seguridad de los sujetos
de experimentacion, la conveniencia de continuar ex-
perimentando, el beneficio o provecho que se obtiene
para la sociedad, entre muchos otros de los valores en
juego. Resulta inevitable a estas alturas de la practica
meédica, concluir que unido a los hechos, aparecen
siempre los valores. Nadie podra discutirlo, no existe
ciencia pura sin que aparezcan implicados valores,
no hay manera de tratar a un paciente con demencia
ateniéndose a los hechos y olvidando los valores, es un
emperfio baldio. Todavia méas importante, en ocasio-
nes la confianza en el progreso imparable que hoy se
deposita en la ciencia, es sometida a nueva valoraciéon
y es revisada o enfocada desde nuevas perspectivas.
Esto quiere decir que hay un momento de retraccién
y de detencién en la actividad, que sirve para marcar
una distancia y volver a replantear la cuestién que se
esta tratando. Se puede desconfiar de lo que se esta
haciendo, hecho que tiene que ver con la confianza
que se ha depositado en un tratamiento o en una
investigacién y que no deja de ser sino otra manera
de manejar valores de forma continua.

Transcurrido un tiempo aparecen algunas desconfian-
zas y opiniones dispares sobre la cuestién, como si los
animos pudieran comenzar a flaquear y la confianza
fuera menos cierta. Un reciente ejemplo lo ofrece el
reconocido neurélogo Withehouse: vengo a creer
que la posicion de que la demencia de Alzheimer
(DA) es un anormal envejecimiento es mds politico
que cientifico............ , primero vy principalmente,
DA no es una enfermedad cerebral sino dos pala-
bras que intentan capturar un concepto borroso,
socialmente construid (18). Desconfia Whitehouse

de que un modelo farmacéutico o por manipulacién
genética pueda transformar tanto al hombre, como
para retrasar la enfermedad y luego abordar su cura-
ciéon. No es la primera vez que el autor se pronuncia
de esta manera. En el afio 2004 en un atractivo
articulo de Whitehouse, Frisoni y Post, el primero
llama la atencién sobre cuestiones de interés: el gran
solapamiento entre DA, enfermedad de Parkinson
o la Demencia vascular hace el diagnéstico menos
certero (19). Estas afirmaciones pueden reflejar dife-
rentes cuestiones, pero indican una bastante probable:
el ser humano se mueve dentro de la provisionalidad y
esa provisionalidad impele a un continuo proceso de
verificacion en el proceso de actuacion. Proceso que
se puede denominar de verificar-verificando de mane-
ra continua los presupuestos cientificos, de verificar la
eficacia de las opciones de tratamiento que se ofrecen,
o de cuestionar algo que al final resulta decisivo como
lo es el concepto de progreso. No se puede curar
hoy la enfermedad, se dice con frecuencia, pero si
se puede retrasar la aparicién de sus sintomas vy las
personas vivirdn mejor su ancianidad y de manera
mas auténoma. Sin duda, un razonamiento unido a
una idea de progreso muy determinada.

Enfermedad y diagnéstico como provisionalidad

Whitehouse no explica claramente como llega a esa
gran duda, pero su larga trayectoria cientifica en la
que ha recorrido muchas de las fases del conocimien-
to cientifico sobre Alzheimer merece una reflexion
mas profunda, pese al riesgo que conlleva hacer una
interpretacion. A medida que se conocen maés datos
sobre la demencia en general y sobre el Alzheimer
en particular, nuevas precisiones son necesarias para
definir la enfermedad, surgen nuevas clasificaciones y
desaparecen otras, un mayor nimero de imbricacio-
nes y semejanzas asoman entre diversas formas de
demencia y otras enfermedades neuroldgicas (20). La
inevitable necesidad por conocer mejor la enfermedad
y de explicarla mas satisfactoriamente obliga, inevita-
blemente, a descompactar el concepto de demencia
a través de un proceso descriptivo lo mas detallado
posible. Todo ello puede parecer enriquecedor por
su capacidad de discriminar y de seleccionar unas de
otras, pero a la vez hace méas compleja la cuestion y la
imbrica con otras enfermedades que con anterioridad
se presentaban como evidentes y como propias por
si solas. Inevitablemente se hacen menos manejables
algunos problemas y finalmente conducen a tener
que optar entre alguna de sus formas y todo esto
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con un grado de incertidumbre que lleva aparejado
un grado de error, dirigiendo a un replanteamiento
de la cuestion.

Tal es la opinién de Flier, Barkhof y Scheltens quienes
optan por construir un nuevo término VCI (vascular
cognitive impairment) para sefialar un motivo comiin
que sirva para explicar la demencia Alzheimer (DA) y la
demencia vascular (DV) y anaden: diagnosticar bajo las
etiquetas de vascular o Alzheimer, tal y como se hace
en la prdctica puede no ser lo mads provechoso....en
vez de etiquetar como neurodegenerativos o vascu-
lares, ambos desérdenes podrian ser vistos como
un continuum donde lo degenerativo vy lo vascular
fuesen los limites (21). Se descompacta un bloque y
se crean nuevos conceptos que expliquen mejor algu-
nos hechos que hoy se resisten a ser comprendidos
(entidades delimitadas), para luego, en un proceso de
retorno, volver a reunificar, volver a reclasificar.

Una Unica ensefianza interesa sacar de todo ello.
No basta con decir que el conocimiento cientifico
actual resulta incompleto, que el tiempo y los nuevos
conocimientos ayudaran a resolver en el futuro estas
cuestiones como si se viviera en una carrera imparable
y finalmente obligada a conocer la verdad cierta y
Gnica del problema; lo que parece mas importante es
reconocer que las hipotesis cientificas son provisiona-
les, y ello, cuando menos, porque son susceptibles de
mejorar continuamente, porque no soportan el paso
del tiempo, no son capaces de ofrecer su mérito, o
bien porque manejan inadecuadamente hechos y va-
lores. Se trabaja en una permanente provisionalidad
de la que no se es del todo consciente y en la que
son posibles diferentes posibilidades: éxitos parciales,
fracasos, la renuncia temporal a seguir investigando
0, incluso, terminar por reconocer la naturalidad de
la enfermedad. Todas estas posibilidades estan por
verse en un futuro, cuando se vuelva a analizar lo que
sucede con la enfermedad de Alzheimer.

Revelacién diagnéstica y actitud terapéutica

Pero esta situacién de demencia -que anteriormente
no requeria de excesiva confirmacion diagndstica y
se gestionaba en un ambito familiar y que segin la
gravedad requeria de ingreso en los psiquiatricos,
hoy exige mucho mas. Ademés de una creciente
intervencion tecnoldgica y de una investigacion y
tratamiento eficaces, demanda un nivel de explicacién
y de informacioén al paciente. Mientras la medicina
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descompacta a través de nuevas clasificaciones que
sirvan para comprender lo que se trae entre manos,
hay una obligacién a revelar lo que se conoce y a una
permanente publicidad de las investigaciones y sus
resultados. Se debe justificar lo que la medicina se trae
entre manos, lo que se investiga, lo que se descubre.
En todo ello se depositan esperanzas y frustraciones,
esta es una novedad de este tiempo.

¢A qué se llama revelacion de informacién? La opi-
nién médica ha reflejado las diversas opiniones sobre
la conveniencia de revelar el diagnéstico de Alzheimer
alos pacientes y sus familiares, dando como cierto que
conoce el proceso que maneja, que ha descubierto lo
bastante o suficiente, porque la sociedad le demanda
que trasmita esa informacioén, que el ciudadano es
mayor para conocer su diagndstico y podréa gestionar
su enfermedad, al menos en alguna medida. A esta
manera de actuar se han unido otras ciencias sociales
que a través de métodos cualitativos o estadisticos, se
afanan en clasificar a los pacientes psicogeriatricos
en grupos diferentes, ofreciendo datos estadisticos
sobre prevalencia de la enfermedad y de diferentes
prondsticos; todo ello es revelado a la sociedad que
toma decisiones interviniendo continuamente sobre
los pacientes.

Lo primero que conviene pensar es sobre qué
criterios se le va a revelar a una persona que ha
contraido la enfermedad, qué grado de exactitud o
de incertidumbre se le trasmite a la persona a quien
se le confia la noticia, sin olvidar cémo se revela la
enfermedad. El problema no termina aqui sino que
queda abierto a otros cuestionamientos: ;qué es lo
que se esté revelando? es decir, ¢lo que se comunica
es la transferencia de unos conocimientos cambiantes
o estables? ;Es de una entidad patolégica concreta y
determinada?, o ¢Es de un proceso degenerativo en
el marco de la biografia del hombre, de por si vulne-
rable y deficiente a medida que avanza la edad? ;Si se
transfiere certidumbre y en qué medida? ;Los valores
seguridad y confianza son verificables y aguantan el
paso del tiempo en alguna medida? ;Las opciones
de tratamiento parecen probables y aplicables en
plazos de tiempo razonables? Cuando forme parte
de la rutina tecnolégica la contemplacién radiolégica
de la proteina anémala en el cerebro de la persona,
o la persona la solicite como deseo propio ¢Qué clase
de conocimiento se va a transmitir? ;Como probable
paciente de Alzheimer sin clinica objetiva todavia,
pero inevitablemente condenado a desarrollarla? o
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¢Coémo confirmacion diagnéstica en otros casos? ;O
se decidira a senalar que se trata de un MCI de cuya
seguridad todavia se duda? ;Se recomendara o no su
realizacién a la persona que lo solicite?

Decir la verdad al paciente implica conocer primero
la verdad sobre la enfermedad de manera suficiente,
para manejar la situacién y controlarla en lo posible
y para dar respuestas razonables a sus preguntas. Lo
que hoy se pide es que se concluya en un proceso de
argumentacion entre el paciente y el profesional, en
donde hechos y valores figuren de manera expresa.
Y es que respetar la autonomia del paciente supone,
ademas de cualquier definicion que esté en uso, que
se comparta con él algo tan importante como lo es
su enfermedad, que se le ayude a tomar decisiones
y que se manejen con habilidad cuestiones como
esperanzas y angustias. Estas cuestiones sugieren
alguna matizacion: si se transmite provisionalidad
hay que cuestionar la aparente seguridad al revelar
diagnésticos tan tremendos con tratamientos tan
escasos y que, ademas, pueden generar angustia. La
angustia forma parte de la carga con que el hombre
vive inevitablemente y, en alguna medida, el hombre
tiene recursos para manejar algunas situaciones de
angustia, pero no todas. Aqui es, a mi juicio, en donde
algunas responsabilidades adquieren un dramatismo
intenso. Sin pretenderlo se puede someter al hombre
a situaciones de angustia intensa no manejable por su
condicién humana. A la dificultad de comprension de
un sinfin de datos se le afade la angustia para mane-
jarlos, por lo que resulta inmensa la responsabilidad
del médico.

Envejecimiento, modelo de humanismo
y limites

Lo contrario a lo sucedido con la homosexualidad
parece estar transcurriendo con el envejecimiento
humano, por lo menos de momento. La medicina
ha conseguido imponer la idea de que envejecer,
acompanado de un deterioro grave en las funciones
cognitivas no tiene que formar parte de algo natural
sino de algo patolégico y que aliviar las enfermeda-
des de la ancianidad o prolongar la vida, no puede
considerarse nada malo a priori; incluso podria ser
contemplado como una accién benéfica y en ningin
caso maleficente. El hombre tuvo viejas aspiraciones
como la de poder volar y ante su incapacidad natural
para hacerlo, resolvi6 el problema modificando el me-

dio que le rodeaba, construyé los aviones y consiguié
volar. La vieja aspiracién humana por vivir mas tiempo
ha conocido una experiencia nueva a lo largo del siglo
XX consiguiendo que el hombre cure enfermedades
y resuelva situaciones patolégicas, impensables hace
unos afios, modificando para ello el hostil medio que
le rodeaba (las vacunas y los antibiéticos para las en-
fermedades infecciosas, el consumo de agua potable,
las mejoras en la higiene urbana en general).

Por tratarse de una experiencia humana nueva -la
longevidad- de la que ya se puede tener alguna ex-
periencia, es légico pensar en nuevas actitudes hacia
este nuevo fenémeno. Han pasado pocos afnos desde
que la mortalidad afectaba a generaciones joévenes
por graves enfermedades y se vive una nueva expe-
riencia, todavia limitada, de lo que es la longevidad
como concepto personal y cultural. Continuamente
se pretende cambiar el medio que nos rodea para
modificar la existencia y lo que sucede es que no se
halla la manera de curar algunas enfermedades (la
gripe, la artrosis, la insuficiencia cardiaca, el asma
bronquial), aunque si se es capaz de modificarlas un
poco. En ocasiones lo que se hace simplemente es
hacer cronicas las enfermedades, lo que revela la
incapacidad de modificar el medio de manera radical.
El ser humano se ha convertido en un manipulador
de la vida, probablemente en un co-creador de ella,
facultad anteriormente reservada a Dios y a la Natura-
leza segtin las creencias mas difundidas a lo largo de la
historia, aunque quiza siempre fue en alguna medida,
un pequeno manipulador sin llegar a los extremos a
los que hoy se asiste. El alargamiento de la vida se
puede manifestar en la creacion de pacientes en esta-
do vegetativo permanente (EVP) y en la prolongacién
de situaciones vitales no imaginables hace unos afios
(trasplantes, reanimacién cardiopulmonar, diélisis, o
secundarios a otros perfeccionamientos técnicos).

El hombre a través de la tecnologia y de todas las
mejoras ha conseguido controlar, hacer maés lento
y retrasar el fenémeno de morir y todavia falta por
conocer lo que la cibernética, la nanotecnologia y
otras técnicas puedan dar de si. La técnica ha venido
claramente en ayuda o en substituciéon de algunas
formas de creencias que se consideraban estables y
que como recuerda C. Taylor, articulaban al hombre
en la sociedad (religién, familia o sociedad). Estas, han
visto perder su influencia en la sociedad de manera
evidente como garantes de estabilidad y de manera
progresiva la creencia en las nuevas tecnologias, en
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las biotecnologias, parecen conseguir una nueva
articulacion del hombre en la sociedad, una nueva
esperanza.

Esto ya parece insinuarse en M. Heidegger a media-

dos del pasado siglo cuando afirmaba: “la confusion
del biologismo no se supera por anadirle a la parte
corporal del hombre el alma, al alma el espiritu y al
espiritu lo existencial y, ademds, predicar mds alto
que nunca la elevada estima en que se debe tener al
espiritu.....que la fisiologia v la quimica fisiolégica
puedan investigar al ser humano en su capacidad
de organismo, desde la perspectiva de las ciencias
naturales, no prueban en modo alguno que en eso
orgdnico, es decir, en el cuerpo, cientificamente
explicado, resida la esencia del hombre...... bien
podria ser que la naturaleza ocultase su esencia
precisamente en la cara que presenta al dominio
técnico del hombre” (22). Es un alerta de que puede
existir un limite del que no se es consciente y de que
no se es capaz de verle.

Bien pudiera decirse que la tecnologia utilizable hoy
sea una mezcla de realidad y de ilusién (vacunar a las
personas frente a la proteina anémala para prevenir
la demencia); va sucedi6é cuando el hombre quedd
maravillado, hace pocos afos, por el dtomo y sus
consecuencias, para luego quedar maravillado y sor-
prendido por el descubrimiento del cédigo genético
y de sus posibles aplicaciones a las enfermedades, sin
olvidar la ilusién de las posibilidades que nos ofrece el
uso de las células embrionarias para la reparacién de
o6rganos enfermos. Queda por conocer la sabiduria de
todos esos cocimientos, sus aplicaciones y resultados,
desde la convicciéon de que forzosamente el saber
humano tiene un limite; hay que saber lo que no se
sabe, ensend Socrates. Esta nueva ilusién nos obliga a
rectificar y a volver a aferrarse a otras; todavia afiade
Heidegger algo decisivo a esta cuestién sobre la natu-
raleza humana: “Ahora bien, la tltima y peor de las
confusiones consistiria en querer explicar la frase
sobre la esencia existente del hombre como si fuera
la aplicacion secularizada trasladada al hombre
de una idea sobre Dios expresada por la teologia
cristiana”. Todo esto cuestiona dos interpretaciones
consideradas fuertes a lo largo de la historia. Por
una parte, la mas reciente, los avances de la técnica
-la comprension biologista de la vida- ofrecen la cara
visible (el &tomo, el coédigo genético, células madre),
pero pueden ocultar permanentes y definitivos se-
cretos para la comprension de la enfermedad y su
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curacién. Sucedié cuando al descubrimiento de la
energia atébmica que parecia develar la esencia de las
cosas, le sigui6 el descubrimiento del genoma vy, sin
embargo, se puede no estar acertando.

Y una segunda, no menos influyente y decisiva toda-
via: que el hombre es un producto a imagen de Dios y
que sélo El es capaz de dar o de retirar la vida. Secu-
larizar la imagen de Dios es, como afirma Heidegger,
la traslacion al hombre de una idea conformada por
la teologia sobre Dios. Para algunas corrientes de
pensamiento denominadas posthumanistas, la idea
de Dios resulta un impedimento para poder avanzar
en una longevidad creciente que muchos aspiran a
alcanzar; suprimir a Dios como tnico protagonista y
autorizar al hombre a penetrar en los confines de la
vida sera la Gnica manera de comprobarlo o no defi-
nitivamente, sospechando que conceptos como el de
envejecimiento exitoso no andan muy lejanos de es-
tas interpretaciones. Esta seria una posible ampliacién
de los argumentos que Post desarrolla en un reciente
trabajo y que si bien no quedan suficientemente desa-
rrollados, si los orienta muy atinadamente (23).

Tampoco faltan criticas a que una mejora de la lon-
gevidad del ser humano, con un control sobre sus
patologias, conduciria a una discriminacién entre
los seres humanos: los que poseen recursos frente
a los que no los disfrutan, los que son sanos contra
aquellos que seran enfermos. Ciertamente es un
temor posible, pero habra que entenderlo como una
forma mas de discriminacién entre las ya existentes
en nuestros dias y no como una nueva. Post trae a
discusién la opinién de un reputado observador como
es F. Fukuyama quien a través del posthumanismo y
de sus tecnologias, ve peligrar la dignidad humana
(24). Pero la cuestién consiste en pensar y en dar
contenido material a qué se llama dignidad humana,
labor no bien desarrollada hasta la fecha. Mas adelante
habra espacio para ello.

Demencia y persona

Hay otra cuestién menos contemplada, casi desaper-
cibida, como la de cudles son las obligaciones morales
hacia estos pacientes, en una sociedad cada vez més
preocupada por los derechos de los ancianos y de los
discapacitados en particular. No es lo mismo describir
los derechos de los pacientes y cumplirlos por ley, que
explicar cudles son las obligaciones morales hacia con
ellos. Se podria completar un largo capitulo sobre dere-
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chos legales pero no son bien conocidas las obligaciones
morales o éticas, en especial en como se fundamentan
las mismas, sus fuentes o sus origenes. Esta es una cues-
tién no explorada suficientemente, ya que lo habitual ha
sido dar por hecho que se tienen obligaciones morales,
pero hacer la fundamentacion de las mismas; tal parece
el punto de partida de Kant en la Fundamentacion de
la Metafisica de las Costumbres.

Se trataria de valorar aquello que ni la ciencia médica,
juridica, politica, econémica o social alcanza a valorar,
porque no es de su incumbencia. Todas ellas ofrecen
las mejores aproximaciones que conocen sobre cémo
suceden los hechos y los acontecimientos bajo sus
perspectivas, dan razones explicativas sobre coémo
se producen las lesiones cerebrales, o sobre cémo se
incrementarén los gastos derivados de los cuidados de
los pacientes y la manera de racionalizarlos, acerca de
la mejor manera de atender a sus familiares y hacer
sostenible una convivencia con pacientes enfermos de
demencia. Pero ninguna de ellas se ha preocupado so-
bre lo qué es hoy una persona con demencia avanzada.
Y no se han preocupado porque no es su verdadera
ocupacion, sin embargo, en algiin momento surge la
cuestion sobre lo que le sucede al vivir del demente.

No han faltado diversas interpretaciones sobre los
dementes, los amentes o los locos a lo largo de la
historia, basta recordar la Historia de la Locura de
Foucault y comprobar que el tratamiento inhumano
a los locos durante largo tiempo fue consecuencia del
gran peligro de orden piblico que generaban, lo que
Foucault denominé el Gran Encierro y consecuencia
inevitable de una visién juridica y politica del loco o el
demente. El abordaje de este problema pasé a manos
de la medicina y de la psicologia, con lo que algunas
formas de violencia brutal contra el hombre cesaron
-aunque no todas- pero no calmaron la inquietud por
el qué le sucede al demente como persona; siempre
inquiet6 el demente -el loco- como alguien distinto a
los demaés. La cuestion por el qué le sucede al vivir del
demente continué sin abordarse de manera clara.

Posteriores aproximaciones a esta cuestién han mar-
cado su interés en averiguar cuando estas personas
pierden el self o el insight, (autoconciencia); otras inter-
pretaciones redujeron el problema a una continuacién:
un familiar con demencia de Alzheimer continua siendo
una prolongacion de lo que siempre ha sido (cosa
sentido); mientras que para otros se trataria de alguien,
simplemente, no racional. En el primer caso se trataria

de valorar la pérdida de una facultad (la conciencia), lo
que Ortega denominaba (darse cuenta de si mismo): al
percibirnos y sentirnos tomamos posesioén de noso-
tros mismos y este hallarse en posesion de si mismo,
este asistir perpetuo vy radical a cuanto hacemos y
somos, diferencia el vivir de todo lo demas. Este verse
o sentirse, esta presencia de mi vida ante mi que me
da posesion de ella, que la hace mia es la que le falta
al demente. Ante el demente, en efecto, estamos
ante una mdscara. El loco al no saberse a si mismo
no se pertenece, se ha expropiado; vy expropiacion,
pasar a propiedad ajena es lo que significan los viejos
nombres de locura: enajenacién, alienado; decimos
estd ido, esta fuera de si, se entiende de si mismo;
es un poseido, se entiende, poseido por otro (25).
No puede ser més claro Ortega en su explicacién, el
demente se halla expropiado de manera completa, el
demente esta fuera de si, asegura, le falta la evidencia
de que vive, de lo humano de su comportamiento.

La otra explicacién no necesita ni siente necesidad
especial por preguntarse por lo humano del hombre
ya que le otorga siempre un sentido (cosa sentido)
que lo explica todo; mi familiar con demencia seguira
siendo mi familiar al margen de que su situacion se
haya modificado de manera radical, o para un médi-
co el paciente con demencia avanzada podra seguir
siendo mi enfermo aunque con él no sepamos acertar
a explicar la relacién que se mantiene. Sin embargo
la realidad cotidiana no avala estas explicaciones, no
aguantan facilmente el paso del tiempo.

Y para aquellos otros, para los que piensan que sim-
plemente se pierde la racionalidad, lo piensan desde
la condicién del hombre como animalitas (animal
racional) y tampoco reparan en la humanitas del
hombre, porque va les es suficiente explicar al hombre
como animal; solo que después de recordarlo predican
alto y fuerte que el animal tiene alma y espiritu, o que
es el resultado a imagen y semejanza de Dios. Pero
siguen interpretando que se trata de un animal méas y
siguen preguntando por lo humano del hombre.

La Bioética, una corriente significativa de ella cuando
menos, ha dado gran relevancia a palabras como
consentir y elegir y que simulan ser suficientes para
explicar la autonomia de la persona y de ese modo ex-
plicar lo que de humano tiene el hombre, sustrayendo
casi a hurtadillas el debate de fondo: cémo definir a
la persona. Pero, si consentir y elegir son decisiones
puramente racionales como algunos pretenden, se
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negaria la importancia que otras vias de acceso a la
realidad de que el hombre dispone para estar en la
realidad, como son los afectos y las emociones.

Extranos entre nosotros

No se trataria primariamente de un fenémeno de
autoconciencia a la que Ortega hacia referencia, fe-
némeno con el que el hombre tendra que enfrentarse
tarde o temprano muy probablemente; pero se puede
avanzar un poco maés. Se trataria de algo previo,
anterior a la conciencia, el hombre con demencia evo-
lucionada ha perdido irreversiblemente la inteligencia
humana vy jamas la volvera a recuperar, y perder la
inteligencia humana supone perder lo que posibilita
al hombre su condicién de humano: aprehender la
realidad humana que se nos presenta y nos abarca
y que la actualizamos por vias cognitiva, afectiva o a
través de la voluntad. Esta manera de entender como
se comporta el hombre, enraizada en la filosofia de
Xavier Zubiri, permite una nueva valoracién, que ya
no es teoldgica ni biolégica- intelectualista.

Quien en razén de su enfermedad ha perdido de
manera irreversible estas posibilidades se encuen-
tra en una posicién diferente, distinta a la de los
demas. Pierde irremediablemente la posibilidad de
estar en la realidad, que es un fisico estar, que le
permite actualizar la realidad. ;Puede esto modificar
nuestra comprension de la especie humana como
podria preocupar a Habermas, o que se perderé la
condicién de personas como afirma Gracia? (26,27)
Para este tltimo autor, continuador de Zubiri, existe
un orden que comienza con la aprehension primor-
dial de la realidad donde al hombre se le presentan
las cosas-realidad y que posteriormente a través del
Logos adquieren un sentido dentro de un contexto
en el que el hombre compara, valora y estima las
cosas. Gracia, recuperando a Zubiri, recuerda: en
la inteleccion (lo que el demente evolucionado ha
perdido irremediablemente) me estd presente algo
de lo que vo estoy dandome cuenta. La unidad
indivisa de estos dos momentos consiste, pues, en
el “estar”. El “estar” en que consiste fisicamente
el acto intelectivo es un estar en que yo estoy con
la cosa vy en la cosa (no de la cosa) y en que la cosa
estd “quedando” en la inteleccion...es un” fisico”
estar...... la aprehension no es una teoria sino un
hecho: el hecho de que me estoy dando cuenta de
algo que me estd presente. Actualizamos las cosas
como distintas a nosotros y, ademas, nos sucede algo
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mas, nos actualizamos como algo propio que somos,
como personas. Este es el principio (28).

Esto conduce a una nueva manera de enfocar la
cuestion, no exclusivamente desde una manera inte-
lectualista. El hombre no es sélo un animal racional,
este modo de definicién no explicaria suficientemente
como comprender una larga serie de personas sin
razon, irracionales. La conciencia humana, el darse
cuenta, seria una gran teoria pero no un hecho; ya
que el hecho de darse cuenta de algo distinto a mi
es previo a cualquier toma de conciencia que venga
con posterioridad. Resulta dificil imaginar alguien
que ha tomado conciencia de algo (estar enfermo) si
previamente, primero, no es capaz de actualizar la
realidad, una realidad que le afecta y altera en alguna
medida. Actualizar una realidad por simple y sencilla
que sea es la primera razon. Es una realidad, la més
simple, que no comienza como una cosa a la que ya
se le da un sentido, se la configura previamente, sino
como una cosa realidad. Es previa a cualquier otra
realidad por més que esta ultima sea méas completa
o satisfactoria. Que la razén cientifica explique en
ocasiones un buen niimero de problemas tendra todo
el mérito que se le quiera dar, pero ello no podria su-
ceder si primariamente el hombre no actualizara una
primera realidad, por equivocada que esta pueda ser.
La razoén cientifica ayuda a explicar las cosas como
son en la realidad del mundo, pero no antes, no sirve
como primera realidad.

En la demencia evolucionada todo esto -esa primera

realidad- se halla alterada, anulada o gravemente
dafiada y por dicha causa los pacientes han perdido,
a partir de algiin momento de su enfermedad, su
condicién de personas; lo fueron con anterioridad,
pero la perdieron ya. Esta cuestién es necesaria
abordarla con el méaximo rigor y libertad e investigar
y trabajar en ella es una nueva exigencia de la mayor
importancia.

Obligaciones hacia con ellos

A partir de aqui surgen nuevas preocupaciones y pre-
guntas. ;Cudles son las obligaciones hacia con ellos
y si son de la misma intensidad y calidad que hacia
las demas personas? Una primera respuesta a esta
cuestién viene a decir que gracias a la vulnerabilidad
que padecen estos enfermos en fase evolucionada, las
obligaciones hacia con ellos son maximas. Esta forma
de respuesta pareceria fruto de una emotividad que
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resultaria en una respuesta incompleta e inadecuada.
Las obligaciones no podréan ser las mismas para unas
personas que para otras, en las que detectamos una
pérdida en su condicién humana, se estaria hablando
de hombres en ambos casos, pero con unas diferen-
cias importantes.

Aqui se podria senalar que para con todos se tienen
unas obligaciones de minimos, (evitarles del dafio,
discriminarles en las medidas de proteccién basica,
garantizarles un confort), se tratarfa de unos principios
de ética minima -ética de minimos-, mientras que
el planteamiento de unos méximos a promocionar
(hacer el bien, respetar y potenciar su autonomia,
proponer planes de calidad de vida)-ética de méaximos-
, ofreceria mas dudas. Jamas se sabra qué es hacer
el bien a una persona con demencia que es incapaz
de manifestarlo y que no disfruta de una minima au-
tonomia para valorar y reconocer ese bien.

De los primeros (minimos éticos): garantizar un
confort basico, evitar el abuso hacia ellos y que sean
utilizados con fines que la sociedad no desea, se puede
hablar con firmeza, pero de los segundos resulta mas
complicado. Los primeros son obligaciones fuertes, de
obligado cumplimiento y exigibles por una ley que se
supone consensuada entre los hombres; por el con-
trario, los otros no parecen tener la misma impronta
ni la misma exigencia, no se puede hacer consenso
facilmente, tienen algo de intransferible, de persona-
lisimo, que no se puede adivinar. Se cree oportuno
resaltar esta cuestion por cuanto lo que el médico
entiende qué es bueno para un demente avanzado,
en ocasiones difiere de lo que el familiar valora y esto
es con frecuencia, motivo de discusion y de enfren-
tamiento entre cuidadores y familia. Son conflictos
que no siempre se resuelven y en ocasiones nunca,
pero que en cualquier caso, el derecho no es la mejor
manera para explicarlo. Hoy, una amplia corriente de
la Geriatria considera que reforzar los derechos del
paciente demente es la via a usar, que ampliando los
derechos se evitaran los abusos, las discriminaciones
y el mal trato dispensado a los ancianos, y todo ello
puede ser cierto en alguna medida. Pero los derechos
se declaran como consecuencia derivada de aquellas
capacidades que las personas disponen y que desean
sean convertidas en ley (derecho a decidir consecuen-
cia de mi capacidad de autonomia) y, ademas, para
poder ser disfrutados en su ejercicio. Ninguna de estas
condiciones se presenta en las personas con demencia
evolucionada, pacientes en EVP, en coma irreversible

o con intenso dafio cerebral; jaméas podran disfrutar
de algunos derechos, aunque si se tenga hacia ellos
una serie de obligaciones que el sistema politico actual
establece a través de sus legisladores.

Demencia: fragilidad humana y dignidad

Lo que parece cierto es que a medida que el hombre
con demencia progresa en su enfermedad incurable
hoy e irreversible, pierde las posibilidades y capaci-
dades de que dispone habitualmente para modificar
el medio que le rodea y adecuarse a él. El medio, el
mundo que le rodea, se le convierte en hostil y peligro-
so y la capacidad del hombre en modificarlo para sus
intereses disminuye notablemente, o desaparece por
completo. Todo ello sittia al hombre en condiciones
de vulnerabilidad o fragilidad como se ha sefialado
anteriormente, lo que exige una mayor proteccién
para evitar ser agredidos, usados con fines ilicitos o
resulten danados; pero cuando la fragilidad crece de
manera progresiva e inevitable a causa de su demencia
avanzada, su seguridad no es lo tnico que debiera
de preocuparnos ni de ocuparnos. Esa fragilidad es
la antesala de la irreversibilidad de su situacion, el
recordatorio de que el hombre no es autosuficiente
y de que sin la ayuda de los demés, su presencia se
extinguiria. Ademas de todo ello, es el aviso de la
terminalidad y de la muerte. Aqui la medicina no ha
reparado suficientemente en esta cuestion, el hombre
queda a merced de los demas y valorar cémo tratarlo,
c6émo cuidarlo o, lo que en ocasiones supone mayor
conflicto, decidir el grado de intensidad y de agre-
sividad en las intervenciones médicas que se le van
a aplicar, resulta de la méxima importancia si no se
quiere concluir en una mala practica, en un dano.

Resulta facil recurrir a términos como dignidad hu-
mana para intentar resolver esta cuestién, pero lejos
de resolverla puede complicarla atin més y el motivo
es obvio, cada uno interpreta la palabra dignidad de
manera diferente. Unos interpretan el tratamiento
médico aplicado al paciente como un excesivo fu-
ror terapéutico que lo Gnico que consigue es hacer
sufrir a una persona, alargar una situacion indtil o
simplemente que ya no merece la pena; mientras
otros lo consideran imprescindible, justificado y
necesario para salvar una vida llena de sentido para
ellos, como el mayor de los valores, o una sefial de lo
que Dios desea. Planteado asi el problema no tiene
facil solucién, probablemente no la tenga jamas. Y
la razén mas evidente para esta afirmacion reside en
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que el término dignidad no tiene contenidos claros
y evidentes con caracter mandatario, es un término
formal y canénico como lo disefié Kant y al que no
dot6 de contenido deontolégico.

Es un problema que se puede comprobar en otras
cuestiones de la vida como son los trasplantes y su
posible comercializacién, o con la eutanasia o la utili-
zacién de personas para ensayos clinicos, cuestiones
que para unas personas resultan dignas y para otras
rezuman una alta dosis de indignidad. Parecido sucede
cuando se trata de atender en situaciones especiales
a personas con demencia en estadios avanzados y
es que no resulta facil conocer si lo que se hace es
adecuado, correcto o bueno. Todo esto apunta a algo
importante como es que, cuando menos, se puede
comenzar a repensar los términos que se usan coti-
dianamente en la practica profesional o investigadora,
si proceden a una nueva reformulacién o no, si se
pueden consensuar algunos de los contenidos y en
cualquier caso, términos como dignidad, vulnerabili-
dad o fragilidad, no sirvan como armas arrojadizas
entre unos y otros. Todo ello exige un inicio nuevo, un
nuevo presupuesto, ocuparse de hallar unas primeras
cuestiones, preguntarse y ocuparse por ellas.
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