p— Revista Latinoamericana de Bioética

e ISSN: 1657-4702
revista.bioetica@unimilitar.edu.co
Universidad Militar Nueva Granada

Colombia

Pereira Pérez, Joanna
Perspectiva bioética. Acerca de la capacidad y el ejercicio de la autonomia de la voluntad de los
enfermos de Alzheimer
Revista Latinoamericana de Bioética, vol. 11, nim. 2, 2011, pp. 086-097
Universidad Militar Nueva Granada
Bogota, Colombia

Disponible en: http://www.redalyc.org/articulo.oa?id=127024227006

Coémo citar el articulo [ &\ //!

Numero completo . -, o
P Sistema de Informacion Cientifica

Mas informacion del articulo Red de Revistas Cientificas de América Latina, el Caribe, Espafia y Portugal
Pagina de la revista en redalyc.org Proyecto académico sin fines de lucro, desarrollado bajo la iniciativa de acceso abierto


http://www.redalyc.org/revista.oa?id=1270
http://www.redalyc.org/articulo.oa?id=127024227006
http://www.redalyc.org/comocitar.oa?id=127024227006
http://www.redalyc.org/fasciculo.oa?id=1270&numero=24227
http://www.redalyc.org/articulo.oa?id=127024227006
http://www.redalyc.org/revista.oa?id=1270
http://www.redalyc.org

k Julio-Diciembr

Perspectiva bioética | il
Acerca de la capacidad y el gjercicio
de la autonomia de la voluntad de los
enfermos de Alzheimer

>()86 BIOETHICS PERSPECTIVE ABOUTTHE CAPACITY AND
Plodtice AUTONOMY OF ALZHEIMER'S PATIENTS

PERSPECTIVA BIOETICA SOBRE A CAPACIDADE E EXERCICIO
DA AUTONOMIA DA VONTADE PELOS PORTADORES DA
DOENCA DE ALZHEIMER

» Joanna Pereira Pérez*

[> Fecha de recepcion: Junio 1 de 2011 [> Fecha de evaluacion: Julio 30 de 2011 > Fecha de aprobacién: Nobiembre 20 de 2011

% | Profesora Asistente de la Facultad de Derecho de la Universidad de la Habana. Jueza de la Sala segunda de lo Civil del Tribunal Provincial de la Habana. Master en
Bioética por el Centro de Estudios de Bienestar y Salud Humanos de la Universidad de la Habana. Email: joanna@lex.uh.cu.

rev.latinoam.bioet. / ISSN 1657-4702 / Volumen 11 / Numero 2/ Edicién 21 / Paginas 86-97 / 2011



PERSPECTIVA BIOETICA / Joanna Pereira Pérez

>

A partir de la transdisciplinariedad a la que obliga el tema desde una perspectiva bioética, se analizan las condicio-
nes que deben caracterizar el ejercicio de la autonomia de un enfermo de Alzheimer en estadios leves de la enferme-
dad, cuando ésta se ejercita en prevision de su propia y futura incapacidad, para asi proteger su persona y sus bienes.
Se vinculan la autonomia de la voluntad con la libertad, las caracteristicas de esta enfermedad, la capacidad de las
personas y su necesaria relacion con la competencia. De tal forma que la bioética sea el puente necesario entre la
enfermedad de Alzheimer y el ejercicio valido de la autonomia de la voluntad de esto enfermos.

[>  Palabras Clave:

Bioética, enfermedad de Alzheimer, autonomia, capacidad, competencia.

>  SUMMARY

The analysis of the conditions, that should characterized the autonomy of an Alzheimer's patient in mild stages of
the disease, should be made through the transdiciplinarity imposed to this subject by the bioethics perspec-
tive, in the cases that this autonomy is exercised in anticipation of its own and future inability to protect
their person and properties. The autonomy has a thigh relation with their freedom, the particularities of this ~ O 87
disease, people's capacities and its necessary link with the competence. This way bioethics is the neces-
sary bridge between Alzheimer’s disease and the valid autonomy exercise of this patient’s autonomy.

[> Key words:

Bioethics, Alzheimer's disease, autonomy, capacity, competence.

> RESUMO |

A partir da transdisciplinaridade que o tema obriga desde uma perspectiva bioética, sédo analisadas as condigbes
que devem caracterizar o exercicio da autonomia de um portador da doenca de Alzheimer em estados leves da doen-
¢a, quando ela é exercida em previsao de sua propria e futura incapacidade, para assim proteger sua pessoa e seus
bens. Vincula-se a autonomia da vontade com a liberdade, com as caracteristicas desta doenga, com a capacidade
das pessoas e sua necessdria relagdo com a competéncia, de tal forma que a Bioética seja a ponte necessaria entre
a doenca de Alzheimer e o exercicio valido da autonomia da vontade destes doentes.

[> Palavras-Chave:

Bioética, Doenca de Alzheimer, Autonomia, Capacidade, Competéncia
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INTRODUCCION

Segun datos estadisticos de la "Alzheimer Disease
Internacional" 1 de cada 1000 personas mayores de 60
afnos padece la enfermedad de Alzheimer, presentan-
dose una mayor incidencia cuando se rebasan los 65
afnos son 1 de cada 20 ancianos, cantidad que aumenta
considerablemente, llegando a ser de 1 de cada b, a
partir de los 80 afnos de vida [1]. En igual sentido se
pronostica que para el ano 2050 habran 115 millones
de personas con demencia en el mundo y que hoy en
dia existen 35 millones que viven con esta enferme-
dad, cifra que se duplicard cada veinte afos [2].

Lo anterior, unido a las caracteristicas propias de
esta enfermedad, que ocasiona de manera progresiva
una disminucién de las funciones intelectuales y afec-
ta aspectos tan importantes de la vida del ser huma-
no como su memoria, su pensamiento, su lenguaje y
su conducta, con un deterioro definitivo de las células
nerviosas y finalmente la demencia senil, propician la
disminucion de las capacidades de los que la padecen
y que se le deba dispensar una proteccién desde dis-
tintas perspectivas: Por una parte el tratamiento médi-
co, la atencion psicolédgica al enfermo y su familia, la
existencia de garantias de indole social y asistencial, y
no por ser la Ultima la menos importante, los efectos
que en el &mbito juridico se generan en torno a la ca-
pacidad de obrar de la persona.

Todo ello demuestra que el enfoque integral y
transdisciplinario es indispensable en la asistencia
a los pacientes de Alzheimer y permitira garantizar a
posteriori, un paso por los ultimos afos de vida
con la calidad requerida. Es en este punto donde
desempefa un papel fundamental la perspectiva
a la que invita la Bioética.

Precisamente, es en este contexto, donde
se trae a colacion el principio bioético de Autonomia,
debido a los numerosos debates morales que este ha
generado en torno a las probleméaticas de las ciencias
de la vida y principalmente de la medicina. Es asi, que
la autonomia ha estado muy ligada a la bioética, de-
bido fundamentalmente a que durante gran parte de
su desarrollo, este nuevo saber se ha relacionado con
la medicina y las investigaciones biomédicas. Es nota-
ble ademas, la importancia que ha tenido la ascensién
de la autonomia en la critica al paternalismo médico, lo
cual, unido al Consentimiento informado, constituyeron
un nuevo paradigma para la relaciéon médico-paciente
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al que contribuyé decisivamente el Informe Belmont
(1978) vy la ulterior publicacion en 1979 del libro "Prin-
ciples of Biomedical Ethics", cuyos autores fueron los
norteamericanos Thomas L. Beauchamp y James Chil-
dress. La gran acogida que tuvo este texto se debe,
en gran medida, a que durante esta etapa la Bioética
era identificada como una ética aplicada a la clinica y la
investigacién biomédica, marco en el que los principios
enarbolados por estos autores encontraron fructifera
aplicacién, bajo la doctrina que ha sido denominada
como principalismo.

Miguel Kottow (2005), como parte del razonamien-
to que realiza en torno a esta problemética, senala que
los principios han sido utilizados para oscurecer deter-
minados temas bioéticos, y cuando hace referencia a
la autonomia precisa que ésta ha sido evocada para
negarle validez a los argumentos que favorecen un de-
recho universal a la atencion médica, por cuanto todo
compromiso social impositivo interfiere indebidamente
con la libertad individual. Consideramos que el ante-
rior razonamiento debe ser estimado como una luz roja
ante cualquier posicion extremista de la autonomia, ya
que no puede constituir la defensa de este principio, el
fundamento para las teorias y las practicas de caracter
utilitaristas en cuanto al acceso a la atencion de salud.

No obstante, ya la autonomia ha alcanzado indepen-
dencia dentro del marco de la Bioética y no se le rela-
ciona Unicamente con las decisiones de indole médica,
sino que se analiza desde lo general hacia lo particu-
lar, aspecto que se encuentra reflejado en el articulo
5 de la reciente Declaracion Universal sobre Bioética y
Derechos Humanos de la UNESCO [3], donde la auto-
nomia estd concebida como un principio general de la
Bioética y no necesariamente relacionado con las cien-
cias médicas.

En este sentido, la autonomia de la voluntad en-
cuentra su fundamento en la libertad de las personas
y el respeto a la dignidad humana [4]. Estos le deben
ser reconocidos y respetados a los seres humanos in-
dependientemente de su origen, nacionalidad, grupo
racial, edad, sexo, religién que profesa, o cualquier otra
caracteristica distintiva. La libertad se materializa a tra-
vés de las actuaciones y tiene como limite general lo
prohibido y el no causar con su ejercicio daho a otro,
asi como también la forma de estar de la persona, su
estatus y su forma de vida, en relacién con sus Maximos
morales y las consideraciones personales sobre lo que
es o no digno.
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Lo anterior incitas a que deba verse la autonomia
como algo inherente a la condicion de la persona, te-
niendo como paradigma una existencia digna mientras
se disfrute la vida. Para ello es imprescindible que los
individuos conserven y le sean respetados de mane-
ra vitalicia los atributos senalados inicialmente, ya sea
porque puedan ejercitar validamente su autonomia has-
ta su muerte o porque lo hayan hecho con anterioridad
a su incapacidad, para que surta efectos en el momento
en que no puedan exteriorizarla inequivocamente.

De esta manera, no puede ser entendido el ejerci-
cio de la autonomia de la voluntad de un enfermo de Al-
zheimer cuando aun conserva su capacidad, diferente
de la posibilidad real de disponer sobre los mas disimi-
les aspectos relacionados con su propia vida mientras
aun mantenga la aptitud necesaria para ello, lo cual es
sin dudas, una forma de ejercicio de su derecho a la
libertad y el respeto a su dignidad.

Esta idea se encuentra en conexion directa con lo
defendido y fundamentado por Edgar Morin (1999) en
su trabajo "Antropologia de la libertad". Comienza se-
Aalando este autor que la libertad la sentimos subje-
tivamente cuando tenemos la ocasion de elegir entre
alternativas y tomar una decision, y a continuacion in-
troduce una de las ideas fundamentales que defiende
en su obra, la consideracién de que somos ecolégica-
mente dependientes y estamos genética, social, cultu-
ral e intelectualmente sometidos y ello le sirve como
predmbulo para plantear, lo que a nuestro parecer,
constituye un atrevido interrogante: ; Cémo podriamos
disponer de libertades cuando estamos tan sometidos
por todas partes?. Para dar respuesta a esta cuestion,
inicia su estudio con la proposicion de que sea sustitui-
da la idea de que el medio exterior impone sus fatali-
dades a los seres vivientes, por una concepcion de la
autonomia dependiente, en este caso del medio que
rodea a los seres humanos. Sefialando con acierto que
lo que produce la autonomia, produce la dependencia,
idea que a nuestro juicio no puede tener mayor acier-
to, pues el ejercicio de la autonomia emana de nuestra
condicion de seres humanos y somos nosotros mis-
mos los que creamos y modificamos el medio que nos
rodea y constantemente ponemos limites a nuestra ac-
tuacioén, por ello es que la autonomia y la dependencia
comparten la misma fuente de procedencia. Continlia
con la influencia sociocultural, la que denomina tam-
bién como dependencia superior, ya que la cultura per
mite la autonomia, pero sometiéndose a sus normas;
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impone su imprinting y al mismo tiempo aporta sus ha-
bilidades, sus saberes y sus conocimientos los cuales
desarrollan la individualidad; y por su parte la sociedad
puede o0 no potenciar una mayor, o menor cantidad de
libertades humanas, y con ellas, a nuestro juicio, seré
mas estricto o extenso el ejercicio de la autonomia.
La cuarta condicionante la constituyen las ideas, consi-
derando este filésofo que los hombres también estan
sometidos por sus ideas y por sus dioses, o sea por
su historia. Finalmente, resalta que la complejidad bio-
antropo-social es la condicion de la libertad. Asi, cuanto
mas grandes son las complejidades biolégicas, socia-
les, culturales e ideoldgicas, tanto mas grande es la
parte de la autonomia individual y mas grandes son las
posibilidades de libertad. Pero al mismo tiempo razona
que la libertad tiene necesidad de reglas y coacciones
exteriores (las leyes de la sociedad) e interiores (los im-
perativos morales), ya que lo contrario conduciria al caos.

A ello podemos agregar lo que explica Pérez Gallar-
do (2000), en razén de que:

"La autonomia corresponde entonces a un supuesto
juridico-normativo, en el que la decisién humana, puede
libremente, sin ningun tipo de condicionamiento —salvo
limitaciones legales- determinar la creacién de un nego-
cio juridico con capacidad y sin dependencia, cualquiera
que sea su naturaleza, asi como permite al sujeto au-
todisenar la estructura y contenido del negocio juridico
que pretende concertar, atribuyéndole a la autonomia
dos dimensiones, la positiva que es precisamente en
la que se puede ejercitar, actuar y proyectar, frente a la
denominada negativa, que le pone cotos, restric-
ciones o modificaciones (pp. 217-220)."

De igual forma, debe ser congruente el
ejercicio de la autonomia con el concepto
de persona, ya que es a ella a quien se le
reconoce y quien puede facticamente ejer-
citarla, o sea, que la autonomia no tiene
sentido mas allé de los seres humanos y su conviven-
cia en sociedad, siendo ese el escenario en el que se
presenta como un fenémeno verdaderamente tras-
cendente, manifestdndose en la toma de decisiones
esenciales, primero para la individualidad y después
frente a otras personas, la familia, la comunidad, la
sociedad o el Estado. Es por ello que, unido a la de-
finicién de autonomia en abstracto, se encuentra la
de persona auténoma. En este sentido, sefnalan Faden
y Beauchamp citados por Diego Gracia (1989), que el
andlisis debe centrarse en el nivel mas superficial y
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Es momento de cuestionarse entonces, si puede una
persona enferma de Alzheimer, en atencion a las con-
dicionantes anteriormente resenadas, ejercitar su au-
tonomia de la voluntad, teniendo mayor trascendencia
dicho ejercicio, si esta encaminado a planificar la pro-
teccion a dispensar cuando como consecuencia inelu-
dible de la enfermedad que padece, ya no pueda mani-
festar su voluntad de manera clara.

periférico de la persona auténoma, o sea, en el de sus

“elecciones auténomas” y “acciones auténomas” La

diferencia entre ambas radica, en que la primera es re-

presentativa de la potencia o facultad, mientras que la
segunda es su acto, por lo que a nuestro juicio aquella
queda en el &mbito de la decisién y la Ultima en el de la
accion representando la diferencia entre pensamiento
autbnomo y actuacion autébnoma, que aunque ambas
son trascendentes, la mas importante es la que somos
capaces de percibir, o sea, la accién, ya que la eleccién
puede quedarse al nivel de la conciencia de la persona

y por lo tanto no ser revelada nunca.

Para Faden y Beauchamp la accion autdbnoma posee
tres condicionantes: La intencionalidad, el cono-
cimiento y la ausencia de control externo. A lo
cual agrega Diego Gracia (1989) que la primera
no admite grados, mientras que las dos Ultimas
si, por consiguiente, las acciones pueden ser

ma&s 0 menos auténomas, teniendo como extremos,

la accion completamente auténoma y la completamen-
te no-auténoma. Razonamos entonces, que no puede
existir una accion completamente auténoma, ya que
en virtud de lo analizado anteriormente, toda autono-
mia es dependiente y como tal nunca existirad alguna
a la que podamos denominar pura. Partiendo de lo an-
terior, se manifiesta el autor sobre la no existencia de
decisiones completamente autébnomas, sino solo las
sustancialmente auténomas, ya que para que concu-
rrieran las primeras, la decisién no podria estar influida
de ninguna manera por agentes externos, lo cual es

imposible, ya que desde que nacemos y recibimos edu-
cacién, estamos siendo influidos por agentes externos
en las decisiones que tomaremos en el futuro.

Llevando lo anterior al tema que se debate, enton-
ces es fundamental para el ejercicio de la autonomia
de los enfermos de Alzheimer, que los sujetos respon-
sables de proporcionar la informacién a la persona que
la ejercitard, ya sea el médico, si es una decisién sobre
la integridad corporal o la salud, o cualquier otro profe-
sional, deben hacerlo de la manera en que sea mas en-
tendible para alguien que no ha estudiado, constituyén-
dose éstos en una suerte de traductores del lenguaje
profesional al cotidiano, lo que le permitira al individuo
ponderar la naturaleza y las consecuencias de la accion
que llevaréd a cabo.

Unida a las anteriores condicionantes, se hace alusién
a la autenticidad como un plus, entendida como la co-
rrelacién que debe existir entre la decision que hoy se
valora como auténoma y las actitudes que la persona ha
sostenido durante toda su vida. Empero, ello es cuestio-
nable desde la perspectiva de que el sistema de valores
y de actitudes de una persona es variable en momentos
diferentes de su vida, méxime si se encuentra ante cir
cunstancias distintas a las que mantenia en su existencia
cotidiana, tal y como se presentan los primeros sintomas
de la enfermedad de Alzheimer. Lo anterior constituye
evidencia de lo dificil que podria tornarse valorar la validez
de una accién, pues su consideracion de no-auténtica,
la convierte en no-auténoma, lo cual resulta en extremo
peligroso en el contexto de la enfermedad de Alzheimer.
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En resumen, una acciéon para ser considerada auto-
noma, debe ser intencional, con conocimiento suficien-
te, ausencia de control externo y de autenticidad. Ello
es muestra de lo intimo y reciproco de la relacién entre
Autonomia y Bioética, ya que como se ha demostrado
con lo analizado, mucho han aportado los bioeticistas
al reconocimiento, los condicionantes y ejercicio de la
autonomia; no obstante y en sentido inverso, también
debe ser vista la Autonomia como una manera de faci-
litar determinadas decisiones bioéticas.

Es momento de cuestionarse entonces, si puede
una persona enferma de Alzheimer, en atencion a las
condicionantes anteriormente resefnadas, ejercitar su
autonomia de la voluntad, teniendo mayor trascen-
dencia dicho ejercicio, si estd encaminado a planificar
la proteccion a dispensar cuando como consecuencia
ineludible de la enfermedad que padece, ya no pueda
manifestar su voluntad de manera clara. No podemos
perder de vista al Alzheimer como una enfermedad
progresiva, debido a ello transita por diferentes es-
tadios y existen diversas maneras de clasificacion en
atencion a la severidad de la afectacion, las cuales a
grandes rasgos, pueden ser: La etapa de deterioro
leve, la moderada y la severa. La primera etapa o leve
es descrita por Arango Lopera (2008) y se identifica
con el paulatino deterioro en la memoria con altera-
ciones en otras areas cognoscitivas, tales como la
orientacién; se presentan cambios de animo, apatia
y pérdida de iniciativa. Es capaz de sostener una con-
versacién, comprende bien y utiliza adecuadamente
los aspectos sociales de la comunicacién (gestos, en-
tonacion, expresién y actitudes). El desempefo en el
auto-cuidado es adecuado; estd consciente del me-
dio que lo rodea, es capaz de entender la naturaleza
basica de los eventos y las situaciones, asi como de
expresar sentimientos y opiniones.

Esta caracterizacién es primordial, pues la conside-
racion acerca de la capacidad de los enfermos de Al-
zheimer en estadios leves de la enfermedad, no puede
ser analizada en blanco y negro, sino frente a la gama
de grises que se presenta ante un padecimiento cuyo
avance es progresivo para, de esa forma, potenciar el
ejercicio de la autonomfa de la voluntad de estos enfer
mos en los casos posibles, sin el tabl de que el Alzhei-
mer es sinénimo de incapacidad de obrar.

Todo ello provoca que hayamos identificado como
problema de la préactica social, al que tributdé nuestra in-
vestigacion para obtener el grado de Master en Bioética,
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que: El desconocimiento por parte de los enfermos de
Alzheimer, de sus familiares y el personal de la asis-
tencia médica en general, de las implicaciones que en
el &mbito de la capacidad tienen los efectos de esta
enfermedad, propicia a /la postre el no-ejercicio de la
autonomia de la voluntad en previsién de la propia en-
fermedad, la desproteccion de los enfermos y la ocu-
rrencia de importantes conflictos bioéticos.

En funcion de lo anterior, nos planteamos como
problema cientifico:

¢Cudles son las condiciones que deben caracterizar
el ejercicio de la autonomia de la voluntad de un enfer-
mo de Alzheimer en previsién de su propia incapacidad
y asi proteger su persona y sus bienes?

Los objetivos cientificos que lo desarrollan son:

1. Caracterizar el ejercicio de la autonomia de la vo-
luntad de los enfermos de Alzheimer, en prevision de su
propia incapacidad.

2. Precisar las probleméticas bioéticas y juridicas
que genera el ejercicio de autonomia de la voluntad
de los enfermos de Alzheimer, en previsién de su
propia incapacidad.

Disefio metodolégico

El presente estudio acerca de las consideraciones
sobre el ejercicio de la autonomia de la voluntad de los
enfermos de Alzheimer en previsién de su propia incapa-
cidad, de un conjunto de profesionales seleccionados de
manera intencional y no probabilistica, involucrados en el
orden médico, asistencial o juridico con los enfermos de
Alzheimer, o con alguna formacién en Bioética, fue
realizado en Cuba (2011), especificamente en la
provincia de la Habana, como tema de inves-
tigacién de la autora para obtener el grado de
Master en Bioética.

Se trabaj6 con tres grupos, conformados
por un total de 37 profesionales, selecciona-
dos en atencion a las diferentes especialidades relaciona-
das con la tematica: Un primer grupo integrado por pro-
fesionales de la salud, debido a la relacion de las ciencias
médicas con nuestra problematica, principalmente con el
diagnéstico, el tratamiento y el dictamen acerca del pade-
cimiento de esta enfermedad. El segundo grupo integra-
do por juristas, nos permitié el andlisis de la legislacién
vigente en nuestro pais y de la practica juridica, tanto judi-
cial como notarial, los jueces en lo referido a los procesos
de incapacitacion judicial de los enfermos de Alzheimer
y los notarios debido a la realizacién de actos juridicos

rev.latinoam.bioet. / ISSN 1657-4702 /Volumen 11 / Numero 2 / Edicion 21 / Paginas 86-97 / 2011




—Bie=t

»0O92

Bioética

078 Latinoamericana de

ICa

como manifestacién del ejercicio de su autonomia de
la voluntad. El tercer grupo, de especial relevancia para
nuestro trabajo, estuvo integrado por bioeticistas, siendo
su aporte, el abordaje de las probleméticas de nuestra
investigacion con una vision desde la Bioética.

Es importante destacar ademaés, que en la conforma-
cion y seleccion de las personas a entrevistar y encues-
tar, se tuvo en cuenta la concurrencia en ellos de diferen-
tes cualidades, siendo notable que todos los bioeticistas
son a la vez, médicos o juristas, lo cual le imprime a la
informacién recopilada un valor agregado. Se consultaron
un total de 13 profesionales de la salud, distribuidos en 8
especialidades, entre los que se destacan los psiquiatras,
los psicologos y los geriatras; ademés formaron parte del
estudio un filésofo y una sociéloga (Grafico 1). Dentro de
los grupos se realizaron entrevistas a profundidad a ex-
pertos que consideramos como profesionales represen-
tativos debido a su experiencia y a otros se les aplicd
el cuestionario. Los resultados obtenidos resultan muy
interesantes, maxime si se tiene en cuenta la heteroge-
neidad de los grupos estudiados.

RESULTADOS Y DISCUSION

En cuanto al ejercicio de la autonomia por los en-
fermos de Alzheimer en previsiéon de su propia inca-
pacidad, hubo un 68% (25) de los profesionales con-
sultados (total de entrevistados y encuestados) que
consider6 que si podian ejercitarla y un 32% (12) que
manifestd su negativa; en el caso particular de los
expertos, es significativo mencionar, que 10 de ellos
coincidieron en que el ejercicio de la autonomia
en este tipo de enfermos solo podria realizarse
en estadios leves de la enfermedad, aspecto con
el cual coincidimos, como fue abordado anterior
mente. Si analizamos esta consideracién, pero
segregada por grupos bajo estudio, llama la atencién
que todos los profesionales de la salud encuestados
consideraran que el enfermo de Alzheimer no podia
ejercitar su autonomia en prevision de su propia inca-
pacidad, aspecto que se comporté diferente en juristas
y bioeticistas, siendo relevante en cuanto a estos Ulti-
mos, que aun siendo la mayoria de ellos profesionales
de la salud, sus respuestas fueron diferentes a las del
primer grupo, por ello, consideramos que la formacion
en Bioética que han recibido, ha propiciado que valoren
de forma desigual el ejercicio de la autonomia de la
voluntad por enfermos de Alzheimer (Grafico 2).
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Otra de las preguntas realizadas en el cuestionario
y la entrevista, exploraba las opiniones de los encues-
tados y entrevistados, acerca de las condiciones que
debian tener los enfermos de Alzheimer para poder
ejercitar su autonomia. Un 85% (22) de los encuesta-
dos consider6 que, de cumplir el enfermo de Alzhei-
mer con determinadas condiciones, podrian ejercitar
su autonomia, respuestas en las que fue evidente la
tendencia marcada por un 77%, a sehalar como condi-
cion fundamental del ejercicio de la autonomia, que la
persona se encuentre en un estadio leve de la enfer
medad, aspecto que se refuerza con las siguientes 6
condiciones mas repetidas: La capacidad, el expresar
su voluntad inequivocamente, conciencia, conocimien-
to, discernimiento y la lucidez (Gréfico 3).

También resulté relevante que se hiciera alusion por,
uno de los encuestados, al término competencia, sobre
el que sefala Pablo Simoén (2008) que en la literatura
norteamearicana, ‘competency" es un término juridico,
y significa el reconocimiento legal de las aptitudes psi-
coldgicas para tomar determinadas decisiones. El térmi-
no equivalente en nuestro derecho seria "capacidad de
derecho" o "legal". En cambio "capacity" es un término
psicolégico y clinico. Define las aptitudes psicoldgicas
necesarias para tomar, aqui y ahora, una determinada
decision. Es la que evaluan los médicos, psiquiatras y
psicélogos; también los notarios. El término equivalente
en nuestro palis seria "capacidad de hecho" o "natural”, y
que con frecuencia, sobre todo en ambientes bioéticos,
se ha denominado "competencia". Es importante sefa-
lar, por tanto, que la traduccién correcta deberia ser "cru-
zada": "competency" deberia traducirse por "capacidad”,
y "capacity" por "competencia".

Por su parte refiere Wierzba (2008) que:

"La competencia debe ser entendida desde la Bioéti-
ca, como un concepto perteneciente al area del ejercicio
de los derechos personalisimos, que no se alcanza en
un momento preciso, sino que se va formando y requie-
re una evolucion; no se adquiere o pierde en un dia, o
en una semana. Bajo esta denominacioén, se analiza si el
sujeto puede o no entender a cabalidad aquello que se
le dice, cuales son los alcances de la comprension, si
puede comunicarse, si puede razonar sobre las alternati-
vas y si tiene valores para poder juzgar. Se sefala, como
diferencia con la capacidad, que esta Ultima es una cate-
gorfa usada en el ambito juridico, mientras que la com-
petencia traspasa las fronteras del Derecho. (p.218)".
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En el caso particular de
los expertos, es signifi-
cativo mencionar, que 10
de ellos coincidieron en
que el ejercicio de la au-
tonomia en este tipo de
enfermos solo podria rea-
lizarse en estadios leves
de la enfermedad, aspec-
to con el cual coincidi-
mos, como fue abordado
anteriormente.
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A ello adiciona Pablo Simén (2008) que en realidad
ambas estan estrechamente relacionadas. Son como las
dos caras de una misma moneda. No es posible hablar
de una sin referirse a la otra. La capacidad natural (com-
petencia) se refiere a las aptitudes psicolégicas internas
que permiten a una persona gobernar efectivamente su
vida, de tal modo que podamos concluir que sus de-
cisiones son auténticas, es decir, que reflejan adecua-
damente su propia personalidad, su autonomia moral.
Lo que sucede es que esta capacidad de hecho tiene
siempre un correlato juridico que llamamos “capacidad
de obrar de derecho o legal" (capacidad). Empero, am-
bas categorias, capacidad y competencia, implican 'per
se' la presencia de otros requisitos, o sea, que incluyen
el conocimiento del acto, la valoracién sobre su alcance
y los efectos, asi como la manifestacién inequivoca de
esa voluntad, entre otros.

Sobre este particular se manifesté un 96% de los pro-
fesionales consultados, para los cuales la enfermedad de
Alzheimer si provoca afectaciones a la capacidad de la per
sonas, aspecto que no puede ser negado si se pregunta
en sentido general, pero que en relacién con el gjercicio
de la autonomia de la voluntad por estos enfermos, en el
estadio leve de la enfermedad y en prevision de su propia
incapacidad, fue valorado de forma diferente, ya que un
42% de los encuestados considerd que las afectaciones
no limitan la capacidad, si el ejercicio de la autonomia se
realiza en prevision de la propia incapacidad, o sea, cuando
aun se tiene aptitud para ello (Gréfico 4).

También es considerable, el aporte que los diversos
modelos tedricos-metodologicos de fundamenta-
cion de la Bioética pueden aportar al tema en
cuestion. Sefala Acosta Sariego (2009) que el
propuesto por Beauchamp y Childress, sus-
tentado en los principios de Justicia, Benefi-
cencia, No maleficencia y Autonomia, sin es-
tablecer jerarquizaciones entre ellos, parece
destinado Unicamente a la Bioética clinica o médica, por
lo que se quedan sin solucion alguna, numerosos proble-
mas sociales. De igual forma, aunque contribuyen con
el reconocimiento expreso de la autonomia, elevandola
incluso a la categoria de principio, parece que exageran
su importancia, obviando sus limitantes. Un argumento
en contrario serfa, que todos los extremos son dafinos,
ya gue si bien es cierto que su no-reconocimiento y ejer
cicio vulneran derechos personalisimos e inherentes a
los individuos, su ejercicio a ultranza puede provocar que
determinadas situaciones se salgan de control.
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Otro aspecto de primordial interés, es la atencién del
Alzheimer como una enfermedad progresiva, ya que
sus sintomas van apareciendo de manera gradual en
los enfermos, a partir de lo cual somos del criterio, de
gue una declaracion de incapacidad de estas personas
no debe cercenarles por completo su autonomia.

También aporta elementos a nuestra problemati-
ca, otro de los sistemas metodolégicos resumido por
Acosta Sariego (2009) y propuesto por Diego Gracia,
en cuya virtud a todo lo anterior se adiciona una jerar-
quizacion a los principios® y ademaés se le da relevancia
a la historia de vida, entendida ésta como el necesario
estudio de los componentes histéricos que giran en
torno a una situacion o a una persona, ya que sélo
de esa forma se podré tomar una decision ade-
cuada y justa. Este particular puede ser aplicado
"mutatis mutandi"a la temética que nos ocupa, ya
gue al momento de valorar la capacidad de una
persona enferma de Alzheimer, se debe tener presente
su historia de vida para estimar justamente el grado de
afectacion que presenta.

Otro de los dilemas que se ha planteado en relaciéon
con la enfermedad de Alzheimer y que pasa necesa-
riamente por un andlisis bioético y juridico, es dar la
informacion al paciente sobre la enfermedad que esta
padeciendo, ya que a partir del diagnostico, en depen-
dencia de la fase en que se encuentre la enfermedad,
la persona sabe que a la postre perderd sus facultades
mentales. A nuestro juicio, €s un escenario que tiene
dos perspectivas de andlisis. Por una parte, el derecho

a la informacion de la persona y por otra, el cuestiona-
miento sobre cémo pudiera influir esta comunicacion,
si de conservar las aptitudes para ello, decide hacer
uso de los mecanismos de autoproteccion que le brin-
da el Derecho, ya que si el paciente no sabe que pade-
ce una enfermedad que desencadenard irremediable-
mente en una demencia con todas las consecuencias
que ya hemos mencionado produce este padecimien-
to, no valorard de igual forma los instrumentos juridicos
necesarios en prevision de su propia incapacidad.

Una polémica igual de controvertida, es el valor otor
gado a la manifestacién anticipada de voluntad que ha
realizado un enfermo de Alzheimer, sobre un proceder
médico [6] en relacion con su propia enfermedad, para
que surta efectos cuando ya no tenga capacidad para
manifestarlo de manera valida. Debemos cuestionarnos
entonces, si puede ser considerado este documento de
voluntades anticipadas como una especie de Consenti-
miento informado, que ha autorizado la persona a partir
de la informacién que ha recibido sobre la enfermedad
que padece, aspecto que debe ser analizado bajo la pre-
misa, de que en el momento de otorgarlo tenfa capacidad
para ello, asi como informacién al respecto, lo cual pro-
voca gue nos corresponda replantearnos, de qué manera

rev.latinoam.bioet. / ISSN 1657-4702 /Volumen 11 / Numero 2 / Edicién 21 / Paginas 86-97 / 2011



seré tasada esta manifestaciéon de voluntad valida, en la
relacion con la del médico y los familiares.

La Bioética tributa ademaés al entendimiento, de que
la medicina curativa tiene limites y que hay enfermeda-
des que aunque no puedan ser curadas, si requieren ser
atendidas a los fines de poder disfrutar la mayor calidad
de vida posible, en lo que contribuyen los mecanismos
de autoproteccién juridica que proponemos, ya que son
una forma de construccién del futuro segun la voluntad
de la persona que los autoriza y lo que para ella signifi-
que calidad de vida.

También se encuentra justificacién desde la Bioéti-
ca, la necesidad de implementacion de politicas publi-
cas, tendientes al respeto de las decisiones emanadas
de la voluntad libre y suficientemente informada del
anciano o el enfermo de Alzheimer en estadios leves
de la enfermedad.

Podemos sefialar entonces, que una de las justifi-
cantes de la Bioética es que la vida del ser humano,
con los adelantos cientifico-técnicos, se ha hecho mas
comoda, pero a la vez mas deshumanizada, siendo el
respeto a la autonomia, con los requisitos y limitantes
estudiados, asi como el reconocimiento de los meca-
nismos de autoproteccion juridica, una forma evidente
de humanizar los ultimos anos de vida de las personas
enfermas de Alzheimer.

Todo lo dicho es concluyente de la relacion que exis-
te entre el ejercicio de la Autonomia por los enfermos de
Alzheimer en previsiéon de su propia y futura incapacidad
y la Bioética, aspecto que si se analiza a la luz de los
resultados obtenidos en el estudio de campo, muestra
que el (92%) de los encuestados considera que si exis-
te una estrecha relacién, no sélo por la autonomia, sino
también por la dignidad, la responsabilidad individual y
social a la que se alude desde la Bioética y la humildad
en el ejercicio profesional de aquellos a los que de ma-
nera directa o indirecta, les concierne el cuidado y aten-
cion de los enfermos de Alzheimer (Gréfico 5).

La reciente Declaracién Universal de Bioética y De-
rechos Humanos de la UNESCO (2005), establece en
su articulo 3 como el primer principio a tener en cuenta
en las decisiones y las practicas en el ambito bioético,
s6lo después de referirse al alcance y los objetivos de
la Declaracién, a la dignidad humana unida a los dere-
chos humanos y sefala en su apartado primero que:
“Se habran de respetar plenamente la dignidad humana,
los derechos humanos vy las libertades fundamentales”

PERSPECTIVA BIOETICA / Joanna Pereira Pérez

Aspecto con el coinciden la mayoria de los encuesta-
dos (17) y los entrevistados (10), para un total de un
58% que opina que el no ejercicio de la autonomia de
la voluntad por los enfermos de Alzheimer en prevision
de su propia incapacidad, afectaria en el futuro, su dig-
nidad como persona.

Otro aspecto de primordial interés, es la atencién
del Alzheimer como una enfermedad progresiva, ya
gue sus sintomas van apareciendo de manera gradual
en los enfermos, a partir de lo cual somos del criterio,
de que una declaracion de incapacidad de estas perso-
nas no debe cercenarles por completo su autonomia,
sino considerar igualmente que la capacidad se va per-
diendo de manera progresiva y se les permita realizar,
hasta tanto no la hayan perdido completamente, deter-
minados actos, quedando el representante legal solo
para aquellos de mayor trascendencia. "A contrario
sensu" si es factible la designacién de una persona que
lo asista mientras pueda valerse fisica e intelectual-
mente, o sea en los estadios de leve a moderado de la
enfermedad, dejando al tutor para el momento en que
las facultades ya estén muy deterioradas. Unido a todo
ello, debemos considerar que quien dictamina la afec-
tacién que han sufrido las facultades del enfermo es el
profesional de la salud y quien transforma ese peritaje
al ambito juridico, por decirlo de alguna manera, son el
juez o el notario. Se advierten entonces, dos diferentes
ambitos en los que repercute la enfermedad, uno es
el médico y el otro es el juridico. Queda en manos de
los profesionales de la salud realizar un peritaje que le
permita al juez o al notario, valorar acertada-
mente el grado de afectacion que presenta
la persona y qué instituciones juridicas son
las pertinentes, la tutela o la curatela, las
medidas de apoyo o de sostén, o cualquier
otra "ad hoc".

CONCLUSIONES

Todo ello nos acerca entonces, a los presupuestos
necesarios para que un enfermo de Alzheimer pueda
ejercitar validamente su autonomia de la voluntad en
previsién de la incapacidad o la falta de competencia,
que le ha de sobrevenir en el futuro como consecuencia
del avance de la enfermedad que padece.

En primer lugar, es necesario que se reconozca que
la autonomia de la voluntad forma parte de un derecho
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inherente mas amplio que es la libertad, derecho que le

] ' moral, para concluir con la verificacién moral. Entendidos to-
es reconocido a los enfermos de Alzheimer por el solo

dos estos pasos como un sistema.

hecho de ser persona y, en este sentido, debe valorar- 6 | Debemos aclarar que no nos estamos refiriendo a decisio-

se que la relacion libertad-necesidad se sustenta en el nes relacionadas con la vida o la muerte, sino con procede-

conocimiento que de la decision a tomar o proceder se res o practicas comunes en relaciéon con la enfermedad que

tenga, la que entendida proporcionalmente nos lleva a se padece.

la conclusion, de que tanto mayor sea una, asi influird 7 | Resultan interesantes desde el Derecho Civil y con una

en la otra. especial relevancia en relacién con la enfermedad de Al-
Se debe razonar ademas, que la autonomia de la zheimer, los denominados mecanismos de autoproteccién

juridica, que son aquellos en virtud de los cuales las perso-
nas pueden en el momento en que aun poseen capacidad
de obrar y competencia para ello, manifestar su voluntad
a través de algunos instrumentos juridicos, para que esta
sea tenida en cuenta cuando ya no puedan hacerlo. Algunos
de estos mecanismos estan encaminados a la proteccion
de la persona y otros a salvaguardar sus bienes. Podemos

voluntad no es absoluta para las personas en general,
ni tampoco para los enfermos de Alzheimer, sino que
posee limites de indole moral, legal, cultural, religioso,
ambiental y social en general; asi como limitaciones y
condicionantes, las cuales estan relacionadas funda-
mentalmente con la capacidad y la competencia.

La autonomia de la voluntad puede ser un principio mencionar a la autotutela, el fideicomiso, el crédito vitalicio
bioético, pero en atencién a como se considera en la o hipoteca inversa, el contrato de alimentos y el seguro de
Declaracion Universal sobre Bioética y de Derechos Hu- dependencia, entre otros.

manos de la UNESCO; en virtud de ello, debe ir unida a
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Grafico 1. Composicionde los grupos bajo estudio por profesiones.

( )

Composicion de los Grupos bajo
Estudio por Profesiones

25+
21
201
2
15
3 5,
=1
> 104 8
5 4 3
P 3

T OO OO OCTOFTO N NO § NO O T
2892955885828 225938
SESESEDIR8E8SDR G823 QR
©c 3958825 ©388 B©Fo .
8538 ¢€ 9 0’z QLLoso
o5 39 ®m» S o® j— 5] n T
Ta = n_Ll-l-.EU o) = .
2 2 © @ 5
2 = 3 © ©
il © =y =
7] s (@]
£ 2
2 3

o

[e]

o

a

Profesiones

N J

Grafico 3. Condiciones més sefalas por los encuestados para
el ejercicio de la autonomia de la voluntad.
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Grafico 2. Consideracion sobre la posibilidad de ejercicio de la
autonomia de los enfermos de Alzheimer en previsién de su
propia incapacidad por grupos y técnicas.
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Grafico 4. Consideraciones sobre si las afectaciones que
provoca la enfermedad de Alzheimer a la capacidad de las
personas limita el ejercicio de su autonomia de la voluntad en
prevision de su propia incapacidad.
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Grafico 5. Consideracion de la relacién de la Bioética con
el ejercicio de la autonomia de la voluntad por enfermos de
Alzheimer, en prevision de su propia incapacidad.
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