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RESUMEN

La Bioética se ha difundido y desarrollado en casi todo el mundo influyendo en la toma de conciencia respecto a la vida humana. El
énfasis actual estd en hacer prevalecer los derechos fundamentales de la persona, el respeto a la dignidad y la defensa de la libertad,
hasta el final de sus vidas. Dada la importancia de este constructo, se hace énfasis en la aplicacién de los principios bioéticos en una
de las enfermedades mds incapacitantes del ser humano, el Alzheimer. Igualmente, teniendo en cuenta el impacto social y familiar
de tener una persona con Alzheimer, se reflexiona sobre el enfermo y su cuidador, y en aquellos aspectos éticos que deben guiar la
atencién que ambos reciben durante el proceso de enfermedad.

PaLaBras cLAvE: enfermedad de Alzheimer, autonomia personal, bioética, cuidadores, envejecimiento. (Fuente: DeCs, BIREME).

ABSTRACT

Bioethics has spread and developed throughout most of the world, influencing awareness with respect to human life. The current
emphasis is on prevalence of the person’s fundamental rights, respect for human dignity and defense of freedom up to the end life.
Given the importance of this hypothesis, the focus is on applying bioethical principles to one of the most disabling of all human
diseases: Alzheimer’s. Considering the impact having a person with Alzheimer’s has on society and the family, the article reflects on
the patient and the caregiver, as well as the ethical aspects that should guide the care and attention both receive during the course
of the illness.

Key worbs: Alzheimer disease, personal autonomy, bioethics, caregivers. (Source: DeCs, BIREME).

Resumo

A Bioética vem sendo difundida e desenvolvida em quase todo o mundo influenciando na conscientizagio a respeito da vida hu-
mana. A énfase atual estd em fazer prevalecer os direitos fundamentais da pessoa, o respeito a dignidade e a defesa da liberdade,
até o final de suas vidas. Dada a importancia desse construto, enfatiza-se na aplicagdo dos principios bioéticos em uma das doencas
mais incapacitantes do ser humano, o Alzheimer. Além disso, ao se considerar o impacto social e familiar de ter uma pessoa com
Alzheimer, reflete-se sobre o doente e seu cuidador, e naqueles aspectos éticos que devem guiar o atendimento que ambos recebem
durante o processo de doenca.

Patavras-cHAVE: doenga de Alzheimer, autonomia pessoal, bioética, cuidadores. (Fonte: DeCs, BIREME).

FECHA DE RECEPCION: 2013-03-18

1 Docente investigadora. Universidad Pontificia Bolivariana, Bu- FECHA DE ENVIO A PARES: 2013-03-18
caramanga, Colombia. ara.cerquera@upb.edu.co FECHA DE APROBACION POR PARES: 2013-04-16

2 Psicologa. Universidad Pontificia Bolivariana, Bucaramanga, T B AR ACTE T

Colombia. mayra.galvis@upb.edu.co

ISSN 0123-3122 - pers.bioét. + Vor. 17 + NUMERO 1 « PAGs. 85-95 « 2013 85




| PERSONA Y BIOETICA - ENERO - JUNIO 2013

INTRODUCCION

La Bioética es el estudio sistemético de la conducta hu-
mana en el drea de las ciencias de la vida y del cuidado
de lasalud, en cuanto que dicha conducta es examinada
ala luz de los valores y los principios morales (1). Este
concepto ha despertado creciente interés como constructo
multifacético y objeto de investigacion tedrica y empirica.
En este ensayo se revisan las principales conceptualiza-
ciones cientificas, los criterios de operacionalizacién y
los avances propuestos en teméticas como la ética y los
valores relacionados con el paciente con enfermedad
de Alzheimer y sus cuidadores.

Primero se parte del concepto de envejecimiento como
fenémeno universal, deletéreo y endégeno que compren-
de una reduccion de la capacidad funcional y el aumento
de lamorbilidad yla mortalidad (2). En segundo lugar se
describe la demencia tipo Alzheimer y la forma en que
los principios bioéticos se relacionan con la atencién a
la persona enferma. Seguidamente se profundiza en la
labor del cuidador, los valores y principios que deben
orientar su quehacer, y los aspectos que han de tomarse
en cuenta para la atencién a los mismos. Por dltimo, se
aborda el tema de la Bioética como constructo, relacio-
nado con la enfermedad de Alzheimer en etapa avanzada
y la necesidad de los cuidados paliativos.

ENVEJECIMIENTO Y ENFERMEDAD DE ALZHEIMER (EA)

El término envejecimiento se asocia comtnmente al
proceso biol4gico que experimenta una persona cuando
va ganando afios (3). Segin el informe sobre envejeci-
miento de la Fundaciéon General CSIC realizado por
Parapar, Rey, Ferndndezy Ruiz (4), nos encontramos ante
un proceso global de envejecimiento, con un aumento

progresivo de la esperanza de vida, que trae consigo
igualmente mayor niimero de enfermedades propias de
la edad mayor, como la demencia tipo Alzheimer (EA),
enfermedad crénica degenerativa, progresiva e incurable,
caracterizada por sintomas cognitivos, problemas fisicos y
alteraciones emocionales y comportamentales (5-10) que
afecta aproximadamente el 8 % de la poblacién mayor de
65 afios y el 30 % de la poblacién mayor de 80 afios (11),
tiene un fuerte impacto sanitario, econémico y social, y ha
sido uno de los trastornos neuropsiquidtricos en los que
mds se ha concentrado la investigacién bésica y clinica.
La investigacién de la EA —tras cien afios de su apari-
cién— se ha convertido en uno de los principales logros
de la ciencia, determinando asimismo que la extensién de
lavida humanay su calidad con relacién a la enfermedad
tienen mucho camino que recorrer (12).

La EA es un sindrome que lleva poco a poco a la inca-
pacidad de los pacientes, a un deterioro fisico y funcio-
nal, y a aumentar el riesgo de accidentalidad (13). Esta
demencia constituye el tipo mds frecuente (50-70 % de
las demencias) y la mayor causa de dependencia de las
personas. Dadas las tendencias demogrificas actuales
ha sido denominada “la epidemia del siglo”, por consi-
guiente se encuentra entre las seis afecciones incluidas
por la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) como
una prioridad en relacién con la salud mental (14, 15).
Asi, teniendo en cuenta que la investigacién de la EA
como cuadro clinico severo es prioridad en los temas
relacionados con la salud mental, y que para la familia
y la sociedad tener una persona afectada con este tipo
de demencia implica un fuerte impacto, es necesario
adentrarnos en el estudio de la Bioética para dar cuen-
ta de la trascendencia del sindrome, especialmente
relaciondndolo con la pérdida de la autonomia y de
las capacidades funcionales y de decisién que llevan al
paciente a requerir de la figura del cuidador.
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PRINCIPIOS BIOETICOS Y ALZHEIMER

La Bioética, si bien nace ante la necesidad de prescri-
bir criterios para el andlisis de los problemas producto
del vertiginoso avance cientifico (16), toma una gran
relevancia en lo referente a la atencion y el cuidado de
las personas en situacién de vulnerabilidad; es por esta
razén que resulta importante revisar aquellos principios
éticos planteados por Beauchamp y Childress (17), los
cuales permiten asegurar la accién ética en la atencién
al paciente con EA.

El primero de estos principios es la autonomia; este,
de acuerdo con Poblete y Sanhueza (16), enfatiza en
la prioridad de la opinién del paciente respecto a los
tratamientos que ha de recibir para su enfermedad; es
decir, es él quien en dltimas decide lo que considera
mds conveniente para si mismo.

En este sentido, es importante indicar que el ejercicio
de la autonomia de las personas, y en este caso, de los
pacientes, exige que se cumplan al menos tres condi-
ciones: 1) actuar voluntariamente, sin ningin tipo de
coacciones externas; 2) tener informacién suficiente sobre
la decisién que va a tomar, incluyendo el objetivo de la
decision, sus riesgos, beneficios y posibles alternativas;
3) tener capacidad, lo cual implica poseer una serie de
aptitudes psicoldgicas que le permiten conocer, valorar
y gestionar adecuadamente la informacién que recibe,
tomar una decisién y expresarla (18).

Sin embargo, respecto a este principio es importante
tomar en cuenta que entre las caracteristicas pn’ncipales
de la EA estd el progresivo deterioro cognitivo (19), el
cual lleva a la desorientacién en tiempo, espacio y per-
sona, dificultades en la comprensién y alteraciones en

la capacidad de juicio, por lo cual, en etapas avanzadas
de la enfermedad, la persona llega a un estado de inca-
pacidad tal, que la inhabilita para la toma de decisiones
y para desarrollar actividades bésicas de la vida diaria
que antes podia llevar a cabo.

En relacién con lo anterior han surgido diversas discu-
siones en torno a hasta qué punto una persona con EA
debe seguir tomando sus propias decisiones respecto al
tratamiento que recibe, y a aquellos aspectos de la vida
diaria sobre los que ha tenido control desde antes de la
aparicion de la enfermedad. Frente a esto, autores como
Arango Lopera (20) indican que para dar respuesta a
este interrogante es necesario conocer muy bien la con-
dicion clinica del paciente y respetar las decisiones del
mismo hasta el momento en que su condicién cognitiva
le permita hacer elecciones conscientes, informadas y
razonables, preservando su integridad y su bienestar.

En esta medida, un aspecto de gran relevancia para
el ejercicio de la autonomia, de acuerdo con Pereira
(21), es la informacién que se brinda al paciente, y la
forma en que se le comunica, respecto a lo cual Arango
Lopera (20) indica que el proceso de informar debe es-
tructurarse como una etapa mas de la atenciéon médica,

ENTRE LAS CARACTERISTICAS PRINCIPALES
DE LA EA ESTA EL PROGRESIVO DETERIORO
COGNITIVO, EL CUAL LLEVA A LA
DESORIENTACION EN TIEMPO, ESPACIO
Y PERSONA, DIFICULTADES
EN LA COMPRENSION Y ALTERACIONES
EN LA CAPACIDAD DE JUICIO.
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siendo cautelosos en la forma en que se dan a conocer
al paciente aquellos aspectos relativos a su enfermedad,
de manera tal que dicha informacién no le cause dafio;
es decir, informarle de aquello que precisa saber, acorde
a la etapa de la enfermedad en que se encuentra, es-
pecialmente en etapas leves, a fin de que sea el mismo
paciente quien pueda realizar aquellas disposiciones
que considere pertinentes respecto a su tratamiento y
al cuidado que recibird en etapas mds avanzadas.

De lo anterior se desprende el hecho de que si una
persona con EA estd privada de la informacién sobre
su enfermedad se vulnerard su autonomia para decidir
sobre como desean afrontar la evolucién de la misma.

El siguiente principio bioético es el de beneficencia,
este implica que toda accién de tipo sociosanitario debe
realizarse en pro del bienestar del paciente, es decir,
por ningin motivo se le debe dafiar en sus aspectos
fisicos, mentales ni sociales, sino, por el contario, debe
buscarse siempre su mayor beneficio (22); de manera
que este principio va unido al de no maleficencia, que
implica que ninguna de las acciones realizadas al paciente
debe ir orientada a hacer dafio (23); este dltimo implica,
adem4s, no causar dolor, sufrimiento innecesario, ni lo
que Moncunill (24) denomina “encarnizamiento tera-
péutico”, es decir, insistir en la realizacién de acciones
de tipo terapéutico que pueden ser desproporcionadas
y, en realidad, no reportan mayor beneficio. Respecto a
lo anterior, Fraile (22) indica que, en aquellos casos en
que las personas no pueden ejercer su autonomia por
razones como dafio neurolégico, como es el caso del pa-
ciente con EA, u otras condiciones de vulnerabilidad, son
precisamente estos principios los que deben prevalecer.
Finalmente, debe ser considerado también el princi-
pio de justicia, el cual implica un trato igualitario, sin
discriminacién y de acuerdo a las necesidades de cada
persona (16, 24).

La justicia, segin Lescaile (25), involucra ademas la con-
sideraci6n de tres aspectos: laigualdad en dignidad, que
implica reconocer que todos los seres humanos tienen la
necesidad de ser respetados y merecer un trato igualitario
pese alas diferencias de tipo social, cultural, econémico,
etc., 0 a su condicién de enfermedad; la igualdad eco-
némica, entendida como una distribucién equitativa de
la riqueza, pero en el caso del enfermo de Alzheimery
sus cuidadores, también una distribucién equitativa de
los gastos al interior del nicleo familiar, evitando que
dicha responsabilidad recaiga exclusivamente sobre uno
de sus miembros; y finalmente, la igualdad de posibili-
dades para el desarrollo de competencias, reflejada en la
necesidad de aumentar el nivel de competencia de las
personas que cuidan de los pacientes con EA a fin de
poner sus habilidades al servicio de ellos, demostrando
que es un bien social que hay que compartir.

Lo anterior nos introduce a otro aspecto importante
en la atencion al paciente con EA: sus cuidadores. Vale
la pena reflexionar entonces sobre qué otros aspectos
deben ser tomados en cuenta por los mismos a fin de
brindar un cuidado ético al enfermo, y qué consideracio-
nes deben tenerse para estas personas que son quienes
habitualmente dedican la mayor parte de su tiempo —si
no es todo— al cuidado del enfermo.

BIOETICA Y CUIDADORES

Como se menciond, la EA es una enfermedad que lleva
progresivamente a la discapacidad, por lo cual resulta
importante la figura del cuidador, ya sea formal o informal,
pues serd el encargado de velar por el mantenimiento de
la calidad de vida del paciente y por asistirlo desde las
etapas iniciales cuando atin preserva su autonomia, hasta
las etapas finales en donde sus capacidades funcional y
de decision se ven completamente reducidas.
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Los cuidadores informales o familiares, segin se reporta
en la literatura, son principalmente mujeres, amas de
casa, hijas o esposas de los pacientes (26-28), con edades
que superan los 40 afios, e incluso se acercan a los 60
(29, 30).

Entre las principales motivaciones que pueden llevar a
estas personas a convertirse en cuidadoras estan, segfm
Garcia (31), razones importantes como el amor, la justicia
y elinterés. El amor se refiere a un valor profundo dificil
de cuantificar, que se refleja
en la relacién entre cuidador y
cuidado; en el caso de los hijos
cuidadores, dicha relacién pue-
de ser el motivo principal para
asumir la responsabilidad que
denota el atender a un paciente
con EA, sin embargo, cuando
dicha relacién no ha sido posi-
tiva a lo largo de la vida, en el
momento de cuidar, ficilmen-
te el hijo deposita en otros el
cuidado de su padre o sublima
esta dedicacién reemplazando
con dinero y cosas materiales
el carifio y el afecto.

La justicia, por su parte, se entiende como reciprocidad
y lealtad hacia el padre o conyuge que estd en situacién
de enfermedad; en el caso de los hijos, de una forma u
otra es la retribucién de los desvelos y el cuidado que
recibieron en su primera infancia; y, finalmente, el in-
terés econémico, el cual puede tener dos sentidos, por
una parte el de heredar bienes materiales, u obtener
otro tipo de recompensa a cambio del cuidado, o el
real y sincero deseo de proteger la integridad personal

LOS CUIDADORES INFORMALES
O FAMILIARES, SEGUN SE
REPORTA EN LA LITERATURA, SON
PRINCIPALMENTE MUJERES, AMAS
DE CASA, HIJAS O ESPOSAS DE
LOS PACIENTES, CON EDADES
QUE SUPERAN LOS 40 ANOS, E
INCLUSO SE ACERCAN A LOS 60.

y salud de la persona enferma empleando sus bienes
patrimoniales para gestionar los gastos derivados de su
cuidado, cuando este ya no pueda hacerlo (31).

Sin embargo, son muchos los casos en que la red fa-
miliar del paciente con EA no puede hacer frente a la
labor de cuidado debido a sus ocupaciones laborales,
a la dificultad para manejar las distintas demandas de
esta labor, entre otras razones, por lo cual se requiere
el apoyo de los cuidadores formales.

El término cuidador formal se
refiere a personas capacitadas
para brindar atencién preventi-
vay asistencial al paciente y a su
familia, como son las enferme-
ras, las auxiliares de enfermerfa,
los médicos, psicélogos y, en
general, toda persona que tiene
un trato directo con el paciente
y que presta sus servicios de
atencién sociosanitaria a cambio
de una remuneracién (32).

Ahora bien, para garantizar que

tanto cuidadores formales como

informales puedan llevar a cabo
su labor de forma ética y en beneficio del paciente con
EA, se hace necesario, ademds de la aplicacién de los
principios bioéticos antes mencionados, la prictica de
valores como el respeto a la dignidad de la persona, la
solidaridad y la responsabilidad; estos, segiin Lescaille
(25), se definen ast:

El respeto ala dignidad de la persona implica el respeto
por los demds en sus aspectos sociales, econémicos,
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LA RESPONSABILIDAD TIENE COMO
CARACTERISTICAS: TENER CONCIENCIA DE LAS
OBLIGACIONES QUE SE CONTRAEN, ENFRENTAR
LA TOMA DE DECISIONES Y RESPONDER POR
LOS ACTOS COMETIDOS; ESTE VALOR ES
TRASCENDENTAL EN LA LABOR DEL CUIDADO.

politicos, religiosos, etc., considerando sus criterios y
posiciones aunque no se compartan. En el caso del
enfermo de Alzheimer, este respeto por la dignidad
debe permanecer aun en las etapas mas avanzadas de la
enfermedad, pues independientemente de la condicién
en que se encuentre, la dignidad es un aspecto inviolable
de todo ser humano.

La solidaridad, entendida como el compartir lo que
se tiene con los menos favorecidos. Es imposible ser
solidario si no se experimenta la real necesidad de estar
con otro en el momento de mayor vulnerabilidad. Este
es un concepto aplicable al mayor dependiente, que es
més vulnerable a medida que avanza la enfermedad y
vaperdiendo la condicién de ser humano pensante, con
la capacidad de decidir y tomar las riendas de su vida.
En esta medida, el cuidado se convierte en muchas
ocasiones en una accién solidaria por parte de quien
cuida, movida especialmente por el afecto o el deseo
de retribuci6n hacia el pariente enfermo.

Por dltimo la responsabilidad, que implica que el
compromiso y el modo de actuar de cada persona sean
consecuentes con las obligaciones morales que asume.
La responsabilidad tiene como caracteristicas: tener
conciencia de las obligaciones que se contraen, enfrentar

la toma de decisiones y responder por los actos cometi-
dos; este valor es trascendental en la labor del cuidado.
Hasta ahora se han repasado aquellos principios y va-
lores que los cuidadores deberian tener en cuenta al
momento de atender un paciente con Alzheimer, pero
dqué aspectos deben tenerse en cuenta para atender a
los cuidadores?

El fuerte impacto que la labor del cuidado tiene sobre
las personas que la realizan ha sido reportado en diversas
investigaciones, evidencidndose que en especial aquellos
que atienden pacientes con demencia pueden presentar
sintomas negativos como depresion (33), ansiedad (34,
35), sentimiento de culpa (36), sentimientos de impo-
tenciay resignacién (37), alteraciones del suefio (38-40),
sobrecarga (40), alteraciones sexuales (41), altos niveles
de estrés (35), bajos niveles de satisfaccion con la vida
y problemas laborales y legales (37); pero también, se
presentan personalidades resilientes que sienten satis-
faccién por la labor del cuidado y en algunas ocasiones
felicidad frente a la labor cumplida.

Asimismo, ejercer la labor de cuidar, de acuerdo con
Moncunill (24), no siempre se corresponde con un de-
ber de justicia; los motivos principales que llevan a una
persona a optar por asumir ese rol son muy variados, y
debe tenerse en cuenta, ademds, que el cuidador tiene
una historia previa con la persona que cuida, factor del
que dependeri la relacién cuidador-enfermo y la forma
en se estructura la misma. De igual manera, el cuidar
de un anciano con demencia produce sentimientos
ambivalentes, por un lado la afectividad por el mismo
y, por otro, el rechazo por una enfermedad que provo-
ca conductas socialmente vergonzosas o que modifica
drasticamente el proyecto de vida del cuidador. Todo
esto puede generar la necesidad de tomar decisiones
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que crean en ocasiones problemas éticos como inca-
pacitaciones, internamientos, terapias, tratamientos y
situaciones complicadas y limites.

De lo anterior puede inferirse, entonces, que no solo el
enfermo de Alzheimer requiere de cuidados especiales,
sino también la persona que se encuentra a cargo de su
atencion, que en la mayoria de los casos es un familiar
cercano considerado como “cuidador principal”, pues
el cuidado tiene implicaciones tanto positivas como
negativas que hacen que sea imprescindible reflexionar
sobre el cuidar para cuidar. Asi, el cuidado de las per-
sonas encargadas de los adultos dementes debe abarcar
todas las dreas de la vida, a saber: salud, afectiva, social,
ocupacional y espiritual.

Por otra parte, el cuidador principal también deberia
ser incluido en el proceso de tratamiento del paciente,
pues de su bienestar dependerd en gran medida la
calidad de atencién que brindard y, adicionalmente, es
un derecho del cuidador recibir atencién y cuidado a
sus propias dolencias y preocupaciones, pues no puede
dejarse de lado que estd sufriendo las repercusiones
de la enfermedad y el temor de padecerla en un futuro
(42); de esta manera, serfa importante que los diversos
profesionales encargados de la atencién del paciente
con EA, especialmente los médicos, psicélogos y tra-
bajadores sociales, realizaran intervenciones orientadas
a disipar las dudas y los temores de los cuidadores, y a
brindar atencién especifica a los malestares que estos
pueden presentar.

En este mismo orden de ideas, las investigaciones
deberfan apuntar también hacia los cuidadores, tanto
familiares como formales, pues el conocimiento sobre la
experiencia de estas personas, las situaciones que deben

afrontar diariamente, y los efectos que pueden sufrir a
nivel fisico, psicolégico, social y espiritual, deben guiar
el desarrollo de intervenciones efectivas y programas
de acompafiamiento acordes a sus necesidades, pues
como bien sefialan Garcia, Lopera, Madrigal y Ossa (12)

¢No deberfan existir programas oficiales dirigi-
dos por diferentes organizaciones para educary
ayudar psicoldgicamente a estas personas? ;No
seria interesante sistematizar la informacién
acerca de sus experiencias y eventualmente
transformar esta experiencia para ser transferida
aotros cuidadores, de tal manera que este evento
vital pueda transformarse en una posibilidad de
profesionalizar estas habilidades? (12)

Estos interrogantes deberfan guiar el desarrollo de po-
liticas publicas orientadas a proteger los derechos y el
bienestar en general de las personas que deben lidiar
en su dia a dia con enfermedades de tan alto impacto y
costo socioeconémico como lo es el Alzheimer.

Ahora bien, una vez revisados los aspectos referidos a la
atencion de los cuidadores, es importante profundizar
en los principios que deberfan orientar la labor de los
mismos en las etapas mds avanzadas de la enfermedad,
especificamente en cuanto a la prestacién de cuidados
paliativos.

PRINCIPIOS ETICOS EN CUIDADOS PALIATIVOS

Se considera que el Alzheimer es una enfermedad con
un cuadro clinico complejo, que deteriora poco a poco la
calidad de vida del paciente y en la dltima fase requiere
cuidados paliativos. Si no es facil tomar decisiones al
inicio de la enfermedad sobre aspectos relacionados
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con su cuidado, es atin méds complejo cuando se tenga
que decidir sobre aquellas intervenciones en la tltima
etapa de este padecimiento. El cuidador y la familia
deben tener en cuenta estos principios, de acuerdo con
la severidad del sindrome y la etapa en que se encuentre
el paciente para de esta manera tomar las decisiones mds
adecuadas posibles. Estos principios, de acuerdo con los
planteamientos de Serna, Cano y Saruwatari (43) son:

El principio de la inviolabilidad de la vida humana. Este
es un valor fundamental del que derivan los derechos
humanos, por lo que es un deber respetar y promover la
vida en todas sus etapas desde la nifiez hasta la vejez. La
vida corporal se entiende como una condicién necesaria
para ejercer cualquier otro derecho; sin embargo, “en el
debate bioético contemporaneo sobre el final de la vida
humana suele afirmarse que nadie tiene derecho a im-
poner la obligacién de seguir viviendo a una persona que
en razén de su sufrimiento extremo yano lo desea” (43).

El principio de proporcionalidad terapéutica. Este
parte del deber moral de usar todos los medios nece-
sarios para cuidar y preservar la vida, sobre la base del
deber ético de respetarla y promoverla; sin embargo,
las medidas terapéuticas que se utilicen para este fin
deberin proporcionar un beneficio razonable; es decir,
no es una obligacién ética ni moral utilizar todas las
medidas terapéuticas disponibles, sino “solo aquellas
medidas terapéuticas que guarden una relacion de debida
proporcién entre los medios empleados y el resultado
previsible” (43).

El principio de veracidad implica comunicar la verdad al
paciente y a sus familiares constituyéndose en un beneficio
para ellos, pues posibilita su participacién activa en el
proceso de toma de decisiones, aunque en este aspecto

no se debe desconocer que justamente enterarse de que
la persona va a perder sus capacidades cognitivas, como
es el caso de AE, puede llevar a desajustes emocionales
complejos de superar. Teniendo en cuenta una perspec-
tiva deontolégico-ética, la cual enfatiza los derechos de
los individuos, se estd a favor de que al paciente se le
diga la verdad basados en el respeto y la autonomia, y
el valor y la fortaleza de las relaciones profesionales.

De acuerdo con Pugh, citado por Arango Lopera (20),
las personas tienen derecho a controlar su propia vida,
para lo cual requieren del conocimiento de si mismos;
ademds, no pueden tomar decisiones vilidas a menos
que tengan toda la informacion, lo cual generalmente
implica decisiones terapéuticas, asesoria legal, manejo
de las finanzas y planeacién del futuro. Sin embargo, en
casos de demencia severa, dado que en estas personas
la capacidad de autogobernarse estd reducida, este ar-
gumento pierde validez; no obstante, aquellas personas
que atin tienen conciencia de su enfermedad tienen
derecho arecibir informacién a fin de planear su futuro.
El principio de prevencion representa una de las res-
ponsabilidades del clinico, en la medida de prever
posibles complicaciones futuras, o aquellos sintomas
que frecuentemente aparecen a medida que una de-
terminada condicién evoluciona, y de esta manera, es
también su responsabilidad implementar medidas para
prevenir dichas complicaciones y brindar una adecuada
orientacién a la familia del paciente sobre los cursos de
accién mds recomendables en caso de que se presenten;
con esto se evita que el paciente padezca sufrimientos
innecesarios y que se lleven a cabo acciones que con-
duzcan a intervenciones desproporcionadas.

Por tltimo, el principio de no abandono que en muchas
ocasiones es una de las mejores formas de asistir a un
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paciente permaneciendo junto a él y estableciendo una
comunicacién frecuente y empdtica, pues acompafiar y
consolar son acciones que pueden llevarse a cabo aun
cuando no exista la posibilidad de curar.

CONCLUSIONES

La enfermedad de Alzheimer es un sindrome de la vida
moderna cuya expresion fenotipica se ha visto favorecida
por la tendencia a mejorar la expectativa de vida del ser
humano, y lleva a quien la padece a perder progresiva-
mente su capacidad funcional, y a disminuir su autono-
mia, capacidad de eleccién y de hacerse responsable de
sus acciones (12). Por estas razones, las decisiones que
antes le competian pasan a ser tomadas por la persona
responsable de su cuidado, cuya labor radica en prote-
gerlo y asegurar el mantenimiento de su calidad de vida
y la proteccion de sus derechos, respetando siempre su
dignidad como ser humano.

Para lograr los objetivos del cuidado es necesario ga-
rantizar ademds el bienestar del cuidador, quien debe
hacer frente a diversas situaciones estresantes y merece
tanta atencién como el mismo paciente. Frente a esto,
como lo indica Moncunilli (24), las personas que asumen
este rol deberfan recibir apoyo psicolégico, educacion
sobre la enfermedad y los cuidados adecuados para los
pacientes con EA, soporte social, incluyendo redes de
apoyo como asociaciones de cuidadores, apoyo familiar
y servicios de orientacién a los que puedan acceder en
momentos en los que deban tomar decisiones respecto
al cuidado que puedan comportar dilemas éticos.

Es innegable, entonces, que a partir de las conceptuali-
zaciones implicitas en la Bioética y sus principios el ser
humano, dependiendo de su contextoy su situacién, debe

aplicar dichos principios en su cotidianidad teniendo en
cuenta su ser, su desarrollo, su historia y su vida; estas
pricticas deben propender siempre por el bienestar del
paciente, sin descuidar el de aquella persona que lo cuida.
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