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RESUMO

O expressivo envelhecimento populacional verificado nos dltimos anos no planeta, e
em particular em paises em desenvolvimento como o Brasil, repercute em inUmeros
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setores da sociedade, incluindo os servicos de saude. Desta forma, ha, com o
aumento da faixa etaria da populacdo, incremento nas doencas conhecidas como
cronico-degenerativas, caracterizadas por longo curso sem serem curadas e
exigindo acompanhamento longitudinal. Dentre elas, destaca-se aqui as deméncias,
conceituadas como patologias nas quais ha uma deficiéncia das fungcdes cognitivas
gue repercute na capacidade para as atividades da vida cotidiana. Dentre todas as
inUmeras etiologias das deméncias, a Doenca de Alzheimer (DA) é a mais comum,
representando cerca de 60 % dos casos. Se corrigueiramente verifica-se preconceito
contra a populacdo idosa, caracterizado pela nocdo de que o idoso é incapaz de
gerir sua propria vida e decidir o que é melhor para si, tal fenbmeno assume
propor¢cdes ainda maiores quando lida-se com idosos com deméncia. Nessa seara,
este tese tem como objetivo discutir criticamente o cuidado oferecido a estes
pacientes nos servi¢cos de saude. Trata-se de trabalho tedrico, sem experimentacao,
abrangendo instrumentos normativos da Bioética como a Declara¢cdo Universal
sobre Bioética e Direitos Humanos ( DUBDH ) e a Convencao sobre direitos das
pessoas com deficiéncia ( CDPD ), e referenciais teéricos como o0s estudos de
Bozzaro e Herring quanto ao estudo da Vulnerabilidade; de Eler, Paranhos e
Albuquergue, quanto & autonomia e seus aspectos relacionais; de Albuquerque no
gue toca a capacidade decisional e tomada de decisdo apoiada; de Stewart, Rosen
e Hoang, que discutiram o Cuidado Centrado na Pessoa; de Kitwood e Wagner
guanto ao CCP especificamente para pessoas com deméncia; e de Sullivan e Elwyn,
no que toca a Tomada de decisdo compartilhada ( TDC ) e sua aplicacdo a pessoas
com deméncia Em virtude da amplitude do tema, optou-se por fazer um recorte no
qual aborda-se particularmente a realizacdo de testes genéticos preditivos para o
desenvolvimento da DA e a revelacdo de seu diagnodstico, abordando as
peculiaridades do diagndstico bioldgico.

Palavras-chaves: Bioética; Envelhecimento; Deméncia; Doenca de Alzheimer;
Vulnerabilidade em saude; Autonomia Pessoal; Assisténcia centrada no paciente.

ABSTRACT

The expressive aging of the population observed in recent years on the planet, and
particularly in developing countries such as Brazil, has repercussions on numerous
sectors of society, including health services. Thus, with the increase in the age group
of the population, there is an increase in diseases known as chronic-degenerative,
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characterized by a long course without being cured and requiring longitudinal follow-
up. Among them, dementia stands out here, conceptualized as pathologies in which
there is a deficiency of cognitive functions that affects the ability to perform activities
of daily living. Among all the numerous etiologies of dementia, Alzheimer's disease
(AD) is the most common, representing about 60% of cases. If there is routinely
prejudice against the elderly population, characterized by the notion that the elderly
are incapable of managing their own lives and deciding what is best for them, this
phenomenon assumes even greater proportions when dealing with elderly people
with dementia. In this area, this thesis aims to critically discuss the health care
offered to these patients in health services. This is a theoretical research, without
experimentation, covering normative instruments of Bioethics such as the Universal
Declaration on Bioethics and Human Rights ( DUBDH ) and the Convention on the
Rights of Persons with Disabilities ( CRPD ), and theoretical references such as
studies by Bozzaro and Herring regarding the study of Vulnerability; from Eler,
Paranhos and Albuquerque, regarding autonomy and its relational aspects; from
Albuquerque with regard to decision-making capacity and supported decision-
making; from Stewart, Rosen and Hoang, who discussed Person-Centered Care
( PCC); from Kitwood and Wagner on PCC specifically for people with dementia; and
from Sullivan and Elwyn, regarding Shared Decision Making (TDC) and its
application to people with dementia

Due to the breadth of the theme, it was decided to make an excerpt in which the
performance of predictive genetic tests for the development of AD and the disclosure
of its diagnosis are particularly addressed, addressing the peculiarities of the
biological diagnosis.

Keywords: Bioethics; Aging; Dementia; Alzheimer’s Disease; Health vulnerability;
Personal autonomy; Patient-centered care.
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1. INTRODUCAO

A humanidade depara-se, nos ultimos anos, com um continuo incremento no
namero de pessoas idosas. Segundo a Organizacdo Mundial de Saude (OMS), em
2019 o planeta alcancou a marca de 1 bilhdo de pessoas com 60 anos ou mais,
namero este que crescera para 1 bilhdo e 400 milhdes em 2030 e 2 bilhées e 100
milhées em 2050, sendo este aumento global, porém maior em paises em

desenvolvimento (1).

Particularmente no Brasil, conforme dados do Ministério da Saude, o
segmento populacional idoso é o0 que alcanca niveis mais expressivos de
crescimento, com uma taxa superior a 4 % ao ano entre os anos de 2012 e 2022, o

gue equivale a mais de 1 milhdo de pessoas por ano. Aproximadamente 30 milhdes



de brasileiros tém 60 anos de idade ou mais, representando 14% da populacao, e
acredita-se que, em 2030, o numero de idosos superara o de criancas e
adolescentes de 0 a 14 anos em aproximadamente 2,28 milhdes. Atrelado a estas
mudancas demograficas, emerge a discussdo sobre a repercussdo do
envelhecimento populacional nos mais diversos campos, englobando previdéncia
social, transporte urbano, politicas habitacionais e servicos de saude. Tal debate
torna-se ainda mais necessario quando observa-se a heterogeneidade desta
transicdo, com diferencas conforme sexo, relacbes de género, relacdes étnico-

raciais, local de moradia, orientacao sexual, aspectos econdmicos, sociais e culturais
(2).

Especificamente no campo dos cuidados em saude, a transicdo demografica
acompanha-se da transicdo epidemioldgica, caracterizada pelo expressivo aumento
na incidéncia de doencas cronico-degenerativas para as quais a populacdo idosa &
bem mais suscetivel, como as doencas cardiovasculares, a Diabetes, as neoplasias
e as doencas degenerativas do sistema nervoso. Dentre elas, as deméncias
merecem destaque. O termo deméncia refere-se a enfermidades que tém como
caracteristica a deterioracdo das fungbes cognitivas do individuo, como memoria,
raciocinio e julgamento, interferindo na capacidade da pessoa em realizar suas
atividades de vida diaria e impactando ndo apenas os acometidos, mas também
familiares, cuidadores e toda a sociedade. A OMS (3) estima que, em 2015, existiam
47 milhdes de pessoas com deméncia no mundo, niumero este que crescera para 75
milhdes em 2030 e 132 milhdes em 2050, o que significa uma taxa de 9,9 milhdes
de casos novos por ano, ou 1 caso a cada 3 segundos, Ademais, representa
também importante causa de mortalidade, sendo a quinta causa globalmente mais
prevalente em 2016, com 4,4 % de todos os 0Obitos (4). Como o maior fator de risco
para o surgimento de uma deméncia € a idade, compreende-se ser inevitavel reflexo
do envelhecimento populacional esta explosdo de casos, estimando-se que 0 custo
para cuidar destas pessoas em 2030 chegara a 2 trilhdes de dolares (3). Dentre
todas as causas de deméncia, a Doenca de Alzheimer (DA) caracteriza-se por ser a
mais comum, respondendo por aproximadamente 60 % dos casos. Apesar de ser
doenca multifatorial, desenvolvida a partir de complexa interagdo entre fatores de
risco genéticos e ambientais, a DA tem como principal fator de risco a idade,
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dobrando sua prevaléncia aproximadamente a cada 5 anos, partindo de um nivel de
3 a 5% na faixa etaria entre 60 e 64 anos, chegando a 40 % ou mais na populacao
entre 85 e 89 anos (5). Este cenario descrito imp&e inimeras discussdes acerca das
consequéncias deste fendmeno, 0 que tem posto o envelhecimento populacional e
as deméncias como tema primordial de debates em varios campos do

conhecimento.

E sabido que as pessoas idosas corriqueiramente se deparam com o estigma
de serem um fardo, tratadas como incapazes e sofrendo exclusdo do contexto
familiar e social, abrindo uma porta para a ndo observacéo de direitos basicos como
o exercicio de sua autonomia pessoal. Este cenario estimulou a criacdo de
instrumentos juridicos com objetivo de mitigar estas consequéncias (6). Nessa
seara, em 2002 ocorreu em Madrid a Il Conferéncia Internacional sobre
Envelhecimento, que formulou a Declaracdo Politica e o Plano Internacional sobre
Envelhecimento. Em consequéncia deste, o Brasil, enfrentando o impacto de uma
transicdo demografica particularmente acelerada em virtude da expressiva queda
das taxas de natalidade, sancionou em 2003 a Lei 10.741/20030 (7), o Estatuto do
Idoso (El), que foi alterado pelo Projeto de Lei n°® 3.646, de 2019, para Estatuto da
pessoa idosa, sob a premissa de que esta terminologia ajudaria a combater a
desumanizacdo do envelhecimento (8). Este arcabouco juridico busca assegurar o
direito a vida, a saude, a alimentacédo, a educacéo, a cultura, ao esporte, ao lazer, ao
trabalho, a cidadania, a liberdade, a dignidade, ao respeito e a convivéncia familiar e

comunitaria das pessoas idosas.

Este cenério de desrespeito a direitos assume consequéncias especiais para
individuos com comprometimento funcional, dentre as quais se inserem aqueles com
deméncia, onde a ndo observacdo do direito de ser autbnomo é a regra, sob o
argumento de que sua incapacidade exige a assuncdo de uma atitude paternalista
capaz de determinar o que é melhor para ele. Desta forma, tornaram-se comuns 0s
regimes de tomada de decisdo substituta, como a curatela, no qual ha a sele¢céo de

um curador responsavel pela tomada de decisées em nome do individuo (9).

No intuito de transformar esta realidade, a Organizacdo das Nacfes Unidas, a

partir do debate sobre experiéncias realizadas no Canada e na Suécia durante a
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década de 1990, pactuou em 2006 a Convencgéo sobre os Direitos das pessoas com
deficiéncias (CDPD), que dispds que individuos com deficiéncia ndo podem ser
consideradas juridicamente inferiores as demais. Sendo assim, 0s regimes de
tomada de decisao substituta podem ser considerados uma agressao a CDPD, e,
por extensdo, também aos direitos humanos. A CPDP inspirou a Lei de inclusao
brasileira, que alterou o Cadigo civil, instituindo o mecanismo da Tomada de decisao
apoiada (TDA), onde pessoas com deficiéncia podem escolher pessoas de seu
convivio para auxilia-las nas questdes referentes a sua vida civil, o que representa
um marco na garantia do direito dos mesmos, a despeito do fato do El ndo ter

incluido ainda em seu texto a possibilidade de uso desta ferramenta (9).

Nessa seara, fica latente a necessidade de estudos que abordam o
envelhecimento e suas questbes relacionadas. Conforme traz Herring (10), a
discriminacdo rotineiramente vista contra este grupo etario impde a realizacdo de
estudos sobre o tema, que devem servir de suporte teorico para a construcdo de um
arcabouco legal que permita o livre exercicio dos direitos. Assim, necessario se faz
que se debata o assunto ndo s6 no meio cientifico, mas também em todos os
setores da sociedade, propondo a devida valorizagdo destes individuos e nao

permitindo impedimentos quanto ao direito de definir o que é o melhor para si.

Dentro deste contexto, a bioética, enquanto campo da ética aplicada que
abarca muito mais que aspectos puramente biomédicos, englobando questdes
econdmicas, sociais, culturais, politicas e filosoficas que caracterizam a vida,
demonstra-se ferramenta adequada para instrumentalizar este debate. Desta forma,

esta tese compreende a bioética de maneira aproximada a Potter em sua obra

seminal, Bioethics: bridge to the future (11). Nela, o autor propde unir humanistas e
cientistas na busca do conhecimento, afastando-se do conceito reducionista que
tornou-se hegembnico nas Américas e por conseguinte em todo o planeta a partir
dos trabalhos de Beauchamp e Childress. Burla (12) também reforca a importancia
das discussdes bioéticas nos aspectos relacionados ao envelhecimento, ja& que o
cuidado com este grupo de pessoas, particularmente aquelas que sofrem com
deméncia, exige protagonismos e competéncias especificos, objetivando, entre

outros, mitigar a perda da capacidade de autodeterminacao.
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Diante do quadro exposto, cientes das inUmeras nuances referentes a relacao
entre Doenca de Alzheimer e bioética, o objetivo deste trabalho é tecer reflexdes
sobre o cuidado a ser oferecido a este grupo de pessoas, iniciando a partir do
impacto que a simples perspectiva de ser acometido por este tipo de patologia traz,
a partir da decisdo sobre realizar ou néo testes genéticos preditores do risco de
desenvolver a doenca. Inclui também a discussdo sobre referenciais tedéricos
fundamentais no debate, ja que viver com deméncia esta atrelado a um maior grau
de vulnerabilidade e um maior risco de supresséo de sua autonomia. Apresenta
também os preceitos do Cuidado Centrado na Pessoa, forma de prestacdo de
cuidados caracterizado pelo respeito as individualidades, sempre priorizando valores
e preferéncias do individuo, renunciando assim a uma postura paternalista e com

ares de superioridade tradicionalmente dispensada.

Dentro deste cenario, este trabalho insere-se no campo da Bioética Clinica,
mais especificamente de sua vertente Bioética do Cuidado em Saude ( BCS ).
Fundamentada na necessidade de enfrentamento de uma realidade caracterizada
pelo alijamento dos pacientes do processo de tomada de decisdo, a BCS defende
um deslocamento da posicdo ocupada pelo paciente, tradicionalmente como objeto
de intervencgbes, para um papel de protagonismo no processo. Assim, buscando
desvencilhar-se da armadilha de pautar as questdes morais no privilégio epistémico
dos profissionais de saude, a BCS assume como pressupostos: a) a distincao entre
controvérsia moral e problema moral, de forma que situacdes cotidianas devem
ganhar mais espaco que certos dilemas excepcionais; e b) a primazia do cuidado do
paciente, baseada no argumento que as questdes morais emergem do cuidado em
saude, de forma que as necessidades de uma pessoa justificam a existéncia da

atividade do cuidado.

Metodologicamente, trata-se de estudo teérico e documental, sem trabalho de
campo, consistindo de levantamento da literatura, abarcando instrumentos
normativos como a Declaragdo Universal sobre Bioética e Direitos Humanos
(DUBDH), de 2005, e a Convenc&o sobre os direitos das pessoas com deficiéncia da
Organizacdo das Nacbes Unidas, de 2006. Quanto ao ponto de vista teorico, esta

tese adota como referencial os estudos de Bozarro, Herring e Albuquerque, esta
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tltima quanto ao referencial dos Direitos Humanos dos pacientes; de Eler e de
Paranhos e Albuquerque, quanto aos aspectos relacionais da autonomia; de
Albuquerque, quanto ao tema da capacidade decisional e da tomada de decisao
apoiada; de Stewart; de Rosen e Hoang, quanto ao referencial do Cuidado centrado
na pessoa e da Medicina centrada na pessoa; de Kitwood, e de Wagner, para o
cuidado centrado na pessoa especificamente para pessoas com deméncia; e de
Sullivan e Elwyn, no que toca a Tomada de decisdo compartilhada ( TDC ) e sua
aplicacdo a pessoas com deméncia. Optou-se, em virtude da dimensdo do tema,
realizar um recorte no qual foram priorizadas as discussdes acerca da realizacao
dos testes genéticos preditivos e de susceptibilidade para a DA e quanto a revelacéo
do diagnostico da doenca, diagndstico este que, em virtude do avancgo tecnoldgico
atualmente verificado, tem sofrido alteragbes, com a incorporagdo de exames
complementares acrescentando-se a avaliagdo dos sintomas apresentados e da
exclusdo de outras causas para seu estabelecimento, com implicacGes éticas

importantes.

O trabalho esta dividido em 8 capitulos. ApGs esta introducéo, o capitulo 2
apresenta um panorama da literatura especializada sobre a realizacdo dos citados
testes genéticos, frutos de um conhecimento ampliado sobre o genoma humano.
Consequentemente, aborda também sua influéncia e associacdo a fatores
ambientais no desenvolvimento da doenca, bem como sua atual aplicacdo e
limitacbes. Posteriormente, discute-se como € realizado o diagnostico da DA,
debatendo as alteracdes acerca do maior conhecimento sobre a biologia da doenca
e disponibilidade da utilizagcdo de biomarcadores, que oferecem possibilidades de
transformar o tradicional diagnéstico baseado na evidente apresentacdo dos
sintomas e na exclusdo de outras patologias. No terceiro capitulo foram
apresentadas, a partir de revisdo bibliografica nas principais bases de dados, os
principais pontos de encontro entre a bioética e a Doenca de Alzheimer, abordando
varios aspectos relacionados a doenca, desde a perspectiva de risco de adoecer até
a tomada de decisdes e as medidas coercitivas nos estagios mais avancados. No
guarto capitulo, discute-se o conceito de vulnerabilidade, sua aplicacdo na bioética e
suas particularidades em pessoas idosas e com deméncia, questdo central na

discussédo sobre a assisténcia a este perfil de pacientes, indiscutivelmente mais
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vulneraveis que individuos com cognicdo preservada. O quinto traz a autonomia
pessoal e seus aspectos relacionais, trazendo os instrumentos da tomada de
deciséo apoiada e do plano avancado de cuidados como capazes de mitigar a perda
do direito a autodeterminagdo que rotineiramente estdo presentes neste perfil de
pessoas. Ja o sexto traz o referencial teérico do Cuidado Centrado na Pessoa,
debatendo a maneira como 0s servicos de saude podem ser operacionalizados no
intuito de fazer prevalecer desejos e anseios dos pacientes assistidos. O sétimo
discute como a tomada de decisdo compartilhada pode ser implantada na pratica
dos cuidados em saude, particularmente nas pessoas com deméncia. O oitavo e
altimo, por sua vez, problematiza a tomada de decisdo particularmente nos
contextos da realizacdo de testes preditivos para o desenvolvimento da DA e da

revelacdo do diagndstico da doenca.

Finalmente, esta tese pretende servir de suporte tedrico para embasar as
decisbes no ambito dos cuidados em saude no cotidiano da assisténcia as
deméncias, a partir da percepcdo que a Bioética oferece vasto material e robustez
tedrica capaz de contribuir para o cumprimento deste objetivo, sempre propondo a
compreensao de cada individuo enquanto ser unico e com direitos inalienaveis que

precisam ser respeitados em consonancia com os preceitos dos Direitos Humanos.

2. A DOENCA DE ALZHEIMER: OS TESTES GENETICOS PREDITIVOS E O
DIAGNOSTICO DA DOENCA

Este capitulo tem como objetivo apresentar um panorama atual sobre o
conhecimento do impacto dos fatores genéticos no surgimento da DA, bem como a
aplicacdo de seus testes de predisposicdo e susceptibilidade genética. Além disso,
explica como se da, atualmente, a realizacdo de seu diagnostico e como 0S novos

conhecimentos sobre a biologia da doenca oferece novas possibilidades

As deméncias devem ser compreendidas enquanto uma sindrome, ou seja,
um conjunto de sinais verificados pelo médico e sintomas referidos pelos pacientes,
com diagndéstico baseado principalmente na presenca de um declinio das fungbes
cognitivas. Segundo Barbosa, Gondim e Menezes (14), a cognicdo é um conjunto de

habilidades intelectuais essenciais para a capacidade de aprender e para a
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realizacdo das atividades do dia a dia. Seus principais dominios sdo a atencao, a
linguagem, a memoaria, as praxias (processo pelo qual descobrimos como planejar
nossas acbes e mover nossos corpos para alcancar um objetivo), as funcdes
executivas (manutencdo da atencdo concentrada , da tomada de decisdes, do
planejamento de atividades, de fazer compras), e as habilidades visuoespaciais e
visuoperceptivas, além de incluir também o comportamento social. As deméncias
originam-se de doengas ou processos que acometem o Sistema Nervoso Central
(SNC), que mais frequentemente desenvolvem-se de forma cronica e arrastada,

sendo mais raros casos de evolucao aguda.

Dentre todas as causas de deméncia, a Doenca de Alzheimer (DA) é a mais
frequente, respondendo por 60 a 76% destes casos (15). O maior nimero de casos
de DA correlaciona-se positivamente com a idade, o que significa que o continuo
envelhecimento populacional fara com que esta doenca seja um problema de saude
publica cada vez mais relevante com o passar do tempo. Sua fisiopatologia, apesar
de ainda ndo completamente esclarecida, baseia-se na morte das células
constituintes do SNC, os neurdnios, fruto de uma resposta inflamatéria excessiva

promovida por células conhecidas como micréglia e neutroéfilos (16).

2.1 ASPECTOS GENETICOS DA DOENCA DE ALZHEIMER

O avango no conhecimento sobre a DA, nos ultimos 30 anos, reforgou a
relevancia de fatores genéticos em sua origem, o que responde a uma demanda
comum dos individuos que possuem familiares proximos acometidos, sempre
preocupados com o risco de futuro desenvolvimento de um quadro de deméncia. Tal
avanco foi possivel gracas ao maior conhecimento dos genes que o ser humano
possui. Os genes, que se localizam em uma estrutura nas células conhecida como
cromossomo, representam um segmento de uma molécula de DNA (acido
desoxirribonucleico) responsavel pelas caracteristicas herdadas geneticamente. A
espécie humana possui 46 cromossomos, distribuidos em 23 pares. Cada gene é
composto por uma sequéncia especifica de DNA que contém instrucbes para a
producdo de proteinas que desempenham funcbes especificas no corpo. Cada

célula humana tem cerca de 20.000 genes. Por sua vez, o mesmo gene pode diferir
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de um individuo para outro, constituindo as chamadas variantes, 0 que explica as
inUmeras diferencas entre as pessoas. Ha duas maneiras pelas quais 0s genes
podem estar relacionados ao desenvolvimento da DA : por alteracdo em um Unico

gene ou por uma série de fatores que se inter relacionam (17).

2.1.1 DOENCA DE ALZHEIMER CAUSADA POR ALTERACAO EM UM
UNICO GENE (AUTOSSOMICA DOMINANTE)

Afirmar que uma heranca € autossdémica significa que a presenca do par de
genes determinante esta em cromossomos que ndo aqueles que determinam o
sexo, ou seja, individuos do sexo feminino e do sexo masculino poderdo ser
igualmente acometidos. Numa transmissdo dominante, uma crianca afetada
normalmente tem apenas um dos pais com o problema em questdo. Quando o
progenitor é portador do gene da doencga, existe um risco na ordem dos 50% de
cada descendente herdar o gene e apresentar manifestacdes da doenca. H4 uma
igual probabilidade de a crianca ndo receber o gene defeituoso e nesse caso essa
criangca e mais tarde os seus proprios descendentes estardo livres dessa heranca
genética. Nessas circunstancias, mesmo com a presenca do gene responsavel pela
doenca, a DA pode desenvolver-se com variagbes na sua apresentacao clinica.
Todavia, a tendéncia é apresentar-se em individuos bem mais jovens, tipicamente
entre 30 e 50 anos, com um quadro clinico mais agressivo, com precoce e
importante comprometimento das funcdes motoras e visuoespaciais. A DA
autossdmica dominante responde apenas por cerca de 1 por cento dos casos totais
da doenca (18).

Para o desenvolvimento desta forma de apresentagéo da doenga, comumente
conceituada como Doenca de Alzheimer familiar, foram detectadas alteragbes em
trés genes (18). O primeiro deles, o gene APP, localizado no cromossomo 21,
codifica uma proteina conhecida como proteina precursora de amiloide (APP),
descoberta em 1987, que é encontrada naturalmente na membrana das células
nervosas, sendo responsavel por diversas fun¢cdes como o crescimento do neurénio
e a mobilidade celular, sendo essencial para diversos processos fisiologicos. As

alteracbes encontradas na APP geram uma agregacdo dessa proteina, o que da
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inicio a cascata fisiopatoldgica da DA. Ja o gene PSENL1, localizado no cromossomo
14, codifica uma proteina denominada Presenilina 1, que desempenha importante
papel na manutencdo das memodrias e na sobrevivéncia dos neurdnios. E devido a
alteracOes neste gene que surgem aproximadamente 80 por cento dos casos de DA
familiar. Por fim, o gene PSEN2 codifica uma proteina chamada Presenilina 2,
localizada no cromossomo 1, cujas alteracdes estdo relacionadas a neuroinflamacéao
e neurodegeneracdo das células do sistema nervoso. Além de serem as mais
frequentes, as alteracdes no gene PSEN1 caracterizam-se por desencadear a DA
mais precocemente, aproximadamente 8,4 anos antes da APP e 14,2 anos mais
cedo que a PSEN2 (19).

2.1.2 DOENCA ALZHEIMER CAUSADA POR UMA SERIE DE FATORES
GENETICOS E NAO GENETICOS INTER RELACIONADOS

E muito comum que individuos comentem que pessoas com DA tém casos
semelhantes na familia, citando 1 ou 2 parentes que iniciaram 0s sintomas apos 0s
65 anos. Este tipo de situacdo é oriunda de complexas interagdes entre Varios
fatores de risco, ndo podendo estes casos serem considerados como DA familiar.
Nesse caso, ha possivel influéncia de inidmeros fatores de risco, inclusive aspectos

genéticos.

Atualmente, h4 mais de 20 alteracbes em genes documentadas que se
relacionam com o desenvolvimento da doenca, caracterizadas por serem fatores de
risco herdaveis. Tais alteracdes representam um maior risco a seus portadores,
contudo sao apenas mais um entre muitos outros fatores que podem aumentar a
probabilidade, sendo comum portadores que nunca irdo desenvolver a doencga (20).
Dentre as alteracbes ja descritas, ha as localizadas nos genes TREM2, SORL1,
ABCA7 e, bem mais frequente, as localizadas no gene APOE que, por sua maior
relevancia para o desenvolvimento da DA, respondendo por aproximadamente 60
por cento dos casos (21), sera mais detalhado neste estudo. Este gene, localizado
no cromossomo 19, codifica uma lipoproteina chamada Apolipoproteina E, cuja
relacdo com a DA é descrita desde 1992, quando foi localizada nas chamadas

placas senis, alteracdes caracteristicas da doenca localizados no tecido entre os
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corpos dos neurbnios. Ha trés possiveis formas pelas quais a Apolipoproteina E
pode ser produzida: APOE2, APOE3 e APOE4, sendo esta ultima a forma que
influencia o desenvolvimento da DA, por resultar em formacdo mais acelerada de
anormalidades encontradas dentro dos neurdnios chamadas emaranhados
neurofibrilares. Caso o individuo possua apenas uma copia da APOE4, a conhecida
heterozigose, o risco de desenvolver DA aumenta em aproximadamente trés vezes,
aumentando para cerca de 10 vezes em individuos que possuem duas cépias da

APOEA4, condicdo bem mais rara conhecida como homozigose (16,20).

A despeito de ja ser estimado o risco de desenvolvimento da doenca em
portadores da forma APOE4, seus exatos mecanismos moleculares que geram as
alteracdes tipicas da doenca, bem como suas interagdes com os demais fatores de
risco conhecidos para a DA, ainda carecem de maior esclarecimento. Acredita-se
que o mais profundo conhecimento desta relacdo entre fatores genéticos e
ambientais contribuira para o desenvolvimento de maior entendimento sobre a
fisiopatologia desta enfermidade, além de sedimentar um caminho para o
estabelecimento de medidas individualizadas de conduta preventiva e terapéutica
(22). A seguir discutiremos, a luz do conhecimento cientifico atual, as principais
interacBes identificadas entre genética e ambiente, trazidas no em revisdo de

Angelopoulou e colabs (22).

2.1.2.1 ATIVIDADE FiSICA

E sabido que um nivel de atividade fisica mais elevado esta associado com
melhor funcdo cognitiva em individuos saudaveis. Revisdo sistematica feita por
Hamer e Chida (23), que englobou 16 estudos perfazendo um total de 163.797
pacientes saudaveis, demonstrou que o risco de desenvolvimento de DA diminuiu
em 50% nos praticantes. Ja no que toca a pacientes portadores da APOE4,
Angepoulou e colabs demonstram que ha resultados divergentes quanto ao impacto
da atividade fisica no risco de desenvolvimento de DA. Estudos como os de Colovati
e o de Jensen reportaram menor susceptibilidade a doenca em individuos que
realizavam atividade regular. Por sua vez, Stern e Colabs (24) encontraram

beneficios menos pronunciados da atividade fisica em portadores da APOE4
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menores de 67 anos. Ja o trabalho de Fenesi e Colabs, que acompanhou por 5
anos um total de 1.646 pacientes, encontrou reducdo estatisticamente significativa
do risco de desenvolvimento de DA apenas em nao portadores de APOE4. Tal
discrepancia na literatura, conforme Angepoulou e colabs, pode ser explicado, ao
menos parcialmente, pelas diferencas nos protocolos dos estudos, que propdem
niveis variados de atividade fisica, as diferencas de idade entre os participantes e o
fato de varias pesquisas contarem com a subjetividade dos participantes para a
confirmagdo ou ndo da pratica de atividade fisica. Sendo assim, os autores
concluiram que novos estudos longitudinais englobando pacientes de diferentes
faixas etarias sdo necessarios para a investigacao do beneficio da atividade fisica no

grupo com predisposi¢do genética a DA.

2.1.2.2. DIETA

Angelopoulou e Colabs reforcam que estudos prévios ja demonstraram que o
consumo elevado de gorduras e reduzido consumo de micronutrientes como tiamina,
folato, Vitaminas C, E e B6, entre outros, aumentam o risco de desenvolvimento de
DA. A relacéo deste ja sedimentado conhecimento com o gene APOE tem merecido
consideravel destaque na literatura atualmente, pois, como € conhecido, a
Apolipoproteina desenvolve papel fundamental no metabolismo das gorduras. Os
resultados, entretanto, mantém-se inconclusivos. Os autores trazem a discussdo o
estudo de Barberger-Gateau e colabs que teve como conclusdo de que os efeitos
benéficos de uma dieta mais saudavel baseada no consumo regular de peixes e
Omega 6 s&@o encontrados apenas em pacientes ndo portadores da APOE4,
resultado semelhante ao verificado em trabalho de Huang e colabs. Ja outros
autores trazidos na revisdo de Angelopoulou trouxeram resultados discordantes.
Scarmea e Colabs analisaram o efeito benéfico da dieta mediterranea, que inclui
grande quantidade de vegetais, 6leo de oliva e gordura poliinsaturada, e observaram
reduzido risco de desenvolvimento de DA, fendbmeno nao alterado pelo fato de portar
ou ndo a APOE4. Mais recentemente, Solomon e Colabs (25) trouxeram resultados
semelhantes. Ao analisar um total de 1.109 pacientes, os autores identificaram que

aqueles que faziam uso de uma dieta nérdica, também rica em peixes, frutas e
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vegetais, estavam mais protegidos quanto ao risco de DA, resultado este que néo foi
significativamente alterado nos subgrupos portadores ou ndo de APOE4. Auséncia
de concordancia na literatura € verificada também no tocante a obesidade, condicdo
diretamente ligada a dieta, onde a presenca de inimeros fatores que tornam esta
relacdo mais complexa, como os maiores niveis de Diabetes e Hipertensédo, impede,
ao menos por enquanto, a conclusao sobre o impacto da relacdo entre peso elevado
e APOE.

2.1.2.3 EDUCACAO E ALTA ATIVIDADE COGNITIVA

Nivel educacional elevado € um dos fatores protetivos contra a DA mais bem
estudados. E consensual que maior nivel educacional oferece uma reserva cognitiva
gue permite uma maior tolerdncia ao processo patoldgico desenvolvido no cérebro
em quadros de DA, sendo a formacao das placas senis caracteristicas da doenca
inversamente proporcional aos anos de escolaridade formal, conforme demonstrado
por Benett e colabs (26). Trabalho de Wirth e colabs (27) encontrou, ao analisar
especificamente individuos geneticamente susceptiveis a DA, resultados que
sugeriram ser possivel mitigar o risco de surgimento de DA através de maior
atividade cognitiva. Tal achado, todavia, também encontra divergéncias na literatura
cientifica. Estudo de Seeman e colabs (28) identificou que a presenca de ao menos
uma cépia do gene APOE4 diminuiu o efeito protetivo de maior nivel educacional em
pacientes com mais de 8 anos de escolaridade formal.

2.1.2.4 TRAUMATISMOS CRANIANOS REPETIDOS

Embora existam controvérsias na literatura, Angelopoulou e colabs (22)
defendem que os traumas repetidos na cabeca sdo um potencial fator de risco para
o desenvolvimento da DA, e ha evidéncias que a presenca ou hdo de uma ou mais
copias de APOE4 influenciam esta relacdo. Citando Eid, Mhatre e Richardson, os
autores trazem que menor idade de inicio e evolucdo mais acelerada da doenca
tende a ser encontrada em individuos que costumam se submeter a tais traumas,
como os praticantes de determinadas modalidades esportivas, aspecto reforcado

pela constatacdo que a DA compartilha varios aspectos fisiopatoldgicos com a
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Encefalopatia Traumatica Cronica, entidade conhecida justamente por esta relacao
com os traumas na cabeca. Mayeux e Colabs (29) realizaram estudo onde
encontraram que pacientes submetidos a este fator de risco desenvolveram DA 10
vezes mais frequentemente quando portadores da APOE4, contra aumento de risco
de apenas 2 vezes se ndo portadores de APOE4. Ja Hunter e Colabs (30)
demonstraram, apos realizarem estudo com 352 praticantes amadores de futebol,
gue os traumas na cabeca trouxeram piores desempenhos nos testes cognitivos
entre os portadores da referida alteracdo genética. Contudo, Angeloupou e Colabs
citam também relatos de trabalhos como o de Jellinger, que ndo confirma a relacao

entre desenvolvimento da DA, os traumas na cabeca e a APOE4.

2.1.2.5 EXPOSICAO A PESTICIDAS

A exposicdo de pacientes a pesticidas, caracteristica das regides rurais, tem
sido descrita como importante fator de risco para o desenvolvimento da DA, como
demonstrado, conforme relatou Angeloupou, nos estudos de Yan e colabs e de
Yegambaram e colabs. Acredita-se que tal fato deve-se a alteragdes em uma
substancia neurotransmissora, ou seja, que participa na transmissao do impulso de
um neurdnio a outro, chamada acetilcolinesterase. Esta relacao foi bem descrita no
trabalho de Richardson e colabs (31), que analisou o nivel sérico da substancia
diclorodifenildicloroetileno (DDE), metabdlito do pesticida diclorodifeniltricloroetano
(DDD), em 86 pacientes com DA e 79 cognitivamente normais. Como resultado, os
autores verificaram niveis séricos de DDE mais de 3 vezes maiores nos pacientes
com DA, bem como desempenho inferior em um teste que avalia as funcbes
cognitivas chamado Miniexame do Estado Mental. Além disso, foi encontrada uma
susceptibilidade maior nos portadores de APOE4 aos efeitos deletérios do DDE

2.1.2.6 TABAGISMO

Ha robustas evidéncias cientificas que apoiam a hipotese de que o tabagismo
aumenta o risco de desenvolvimento de DA, muito embora Angeloupou ressalta que
h& controvérsias quanto a aceitacdo da relacéo inversa. Ott e colabs (32) realizaram

estado de base populacional que acompanhou 6.870 pessoas inicialmente sem
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deméncia com 55 anos de idade ou mais, classificando-as quanto ao sexo, a idade,
a condicdo de tabagista e a presenca ou ndo da APOE4. ApGs um seguimento que
variou de 1,5 a 3,4 anos, houve significativo aumento do nimero de casos nao sé de
DA, mas também das deméncias em geral no grupo de pacientes tabagistas, efeito
este presente apenas nos pacientes sem APOE4, sugerindo ser o tabagismo
impactante apenas em individuos com menor predisposi¢cdo genética. Resultados
semelhantes foram encontrados por Zhong e Colabs (33), em revisdo sistematica
que incluiu ao todo 37 estudos. O risco de desenvolvimento de DA foi
significativamente maior nos tabagistas, também restringindo-se as pessoas nao
portadoras de APOE4. Outro interessante achado deste trabalho foi que o grupo de
ex-tabagistas ndo apresentou maior risco de DA, o que sugere ser este um fator de
risco que cessaria com a suspenséo do uso do tabaco. Por sua vez, Durazzo (34)
analisou 264 idosos classificados quanto ao tabagismo e ao status de APOE,
identificando que fumantes portadores de APOE4 tiveram desempenho em testes
cognitivos substancialmente piores que qualquer grupo composto pela auséncia de
ao menos uma destas duas varidveis. Sendo assim, os autores concluiram que a
histéria de tabagismo € importante aspecto a ser considerado na avaliacao cognitiva
de idosos. Contudo, fica clara a necessidade de novos estudos que demonstrem
qual a exata participacao do status de APOE4 nesta relacdo com tabagismo e DA,
principalmente a partir do entendimento de que o tabagismo pode causar outras
patologias, como as doencas coronarianas, que poderiam impactar indiretamente o

surgimento da deméncia.

2.1.2.7. CONSUMO DE ALCOOL E CAFEINA

Dados da literatura, conforme deixam claro Angeloupou e Colabs,
estabelecem que idosos experimentam menor declinio cognitivo e menor risco de
deméncia com o moderado consumo de alcool, provavelmente devido a fatores anti-
inflamatdrios e diminuigdo do stress oxidativo. Tal relagdo, contudo, é revertida com
o alcoolismo em grande quantidade, onde predominam os efeitos deletérios, entre
eles aumento do risco de deméncia. A forte relacdo entre o status de APOE4 e o

consumo de alcool ficou demonstrada no trabalho de Dufouil e Colabs (35). Neste
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estudo, os autores acompanharam 1.389 individuos entre 59 e 71 anos de idade,
residentes na Franca, durante 4 anos. Ao analisar o declinio cognitivo através da
aplicacdo seriada do Miniexame do Estado Mental, foi verificado que, entre as
pessoas com ao menos uma copia de APOE4, o consumo de &lcool determinou uma

deterioracéo cognitiva maior.

Quanto ao consumo de cafeina, a maior parte dos estudos identifica este como
sendo um fator protetor quanto ao declinio cognitivo. Trabalho realizado por Kim e
Colabs (36) reforcou esta hipétese, ndo encontrando qualquer diferenca significativa

ao analisar a presenca ou ndo da APOEA4.

2.1.2.8 DEFICIENCIA DE VITAMINA D

A deficiéncia da vitamina D, acredita-se, estar associada a vérias condi¢cdes
médicas como Hipertensdo arterial, Diabetes e Doenca coronariana, podendo advir
de exposicao inadequada a luz solar, ingestao insuficiente, disfuncao dos rins ou do
figado, tabagismo e ma-absorcéo intestinal, entre outros. Revisdo sistematica com
metanalise realizada por Balion e colabs (37) sugere que a deficiéncia de Vitamina D
tem relacéo direta com pior desempenho cognitivo e maior risco de desenvolvimento
de DA. Tais resultados, todavia, ndo foram corroborados por Yang e Colabs (38) em
outra revisdo mais recente, de forma que esta relacdo entre falta de vitamina D e DA
permanece ndo completamente esclarecida. J& a relevancia da presenca ou ndo da
APOEA4 na relacdo da vitamina D com a memodria foi estudada por Maddock e colabs
(39) em trabalho onde avaliaram 4.848 pacientes ingleses. Como resultado, os
autores encontraram que niveis elevados da vitamina D se correlacionam com
melhor desempenho em testes de memadria nos pacientes com 2 cépias de APOEA4.
J4 em pacientes com nenhuma ou uma cépia do gene, esta relagcdo nao foi
observada, o que sugere ser a APOE4 um fator determinante para a possivel

influéncia desta vitamina no desempenho em testes de memoria.

Angeloupou e colabs (22) concluiram que, apesar dos discrepantes
resultados dos estudos, ha evidéncias que pacientes com susceptibilidade genética
a DA estdo, em geral, mais propensos a serem afetados por fatores de risco

ambientais. Todavia, ainda ha uma grande lacuna a ser preenchida no tocante ao
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perfeito esclarecimento deste impacto, sendo este o ponto de partida para o

desenvolvimento de intervencdes que possam mitigar o risco de tais fatores.

2.1.3 TESTES GENETICOS DE SUSCETIBILIDADE A DA

O consideravel incremento no conhecimento da genética da DA veio
acompanhado do desenvolvimento de testes que identificam as alteracdes genéticas
qgue estdo relacionadas a patologia, particularmente para deteccdo das alteracdes
relacionadas com a DA autossOmica dominante e para diferenciacdo entre as 3
formas possiveis de apresentacdo da APOE. Koriath e colabs (40) ressaltam que a
testagem genética ainda € consideravelmente subutilizada na pratica clinica diaria,
sendo clara a disponibilidade altamente variavel entre os paises e até mesmo entre
as diversas regides de um mesmo pais. Contudo, o desenvolvimento de novas
técnicas de testagem oferece oportunidade impar para o avanco de sua utilizacéo.
Inicialmente realizado a partir da década de 1970, o sequenciamento genético vem
sendo continuamente aperfeicoado, sendo possivel, atualmente, a andlise de
milhdes de fragmentos de DNA em um Unico teste, poupando tempo e permitindo
mais facilmente a realizacdo de painéis genéticos de doencas relacionadas. Desta
forma, tornou-se possivel a realizacdo de um painel genético relacionado a
deméncia, onde todos os genes conhecidos ndo sé para a DA como para varias
outras patologias que podem mimetizar o0 quadro sdo estudados com relativa
rapidez.

Ainda para Koriath e colabs (40), o teste genético deve ser realizado em todos
0S pacientes com quadro demencial que apresentem forte histéria familiar e
naqueles com acometimento com menos de 60 anos, condicbes que sugerem DA
autossébmica dominante. Também poderia ser considerado em histéria familiar
menos clara e com inicio do quadro entre 60 e 65 anos, o que poderia favorecer o
estabelecimento de um diagndstico mais confiavel, identificar pacientes elegiveis
para potenciais terapias e reduzir custos por ndo haver necessidade de investigar
outro possiveis diagnosticos. Os autores reforcam ainda ndo ser tradicionalmente
recomendada a testagem em pacientes assintomaticos, exceto em situacées em que

uma acao preventiva reconhecidamente eficaz possa ser realizada, o que ainda nao
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€ 0 caso da patologia tema deste estudo.

Item importante no que toca a realizacdo de exames preditivos, Goldman (41)
reforca a importancia da realizacdo de aconselhamento genético a ser oferecido a
todos os individuos que se submeterdo ao exame. O autor explica que, no tocante a
doencas autossomicas dominantes o aconselhamento deve permanecer similar ao
tradicionalmente utilizado, inspirado nos protocolos utilizados para a Doenca de
Huntington (entidade clinica que desenvolve-se normalmente entre 30 e 50 anos de
idade, e que caracteriza-se por perda da capacidade de controle da coordenacao
motora e da cogni¢cdo, assim como do controle do humor e do comportamento),
patologia na qual a testagem vem sendo realizada h4 um bom tempo, seguindo um
protocolo no qual h& realizagdo de exames neurolégico e mental prévios,
acompanhado de exploragcdo de motivacdo e potenciais beneficios e riscos da
realizacdo do teste, seguido de revelacdo dos resultados e acompanhamento
posterior. Para o autor, a perspectiva de mudancas nestes protocolos se dara
quando houver evidéncias cientificas de drogas modificadoras do curso da doenga,
0 que nao ocorre atualmente. JA nos casos nao autossdmicos dominantes, o
aconselhamento permanece essencial para a preparacdo dos individuos e para
assegurar a devida interpretacdo dos resultados. Contudo, protocolos necessitam
incorporar melhores estratificagdes de risco, além de, principalmente diante de um
cenario no qual estdo autorizadas a comercializacdo de testes diretos ao
consumidor, ou seja, sem solicitacdo meédica, serem capazes de difundir
informacBes com maior capacidade de disseminacdo, utilizando veiculos de
comunicacdo em massa. Associada a maior disponibilidade de testes genéticos
preditivos, emerge a preocupacdo da comunidade cientifica com questdes éticas
relacionadas ao impacto do conhecimento do resultado destas afericbes. Este topico

sera tratado por este estudo nos demais capitulos

2.2 DIAGNOSTICO DA DOENCA DE ALZHEIMER

A DA foi tradicionalmente conceituada como uma alteragdo clinico-patoldgica,
onde um quadro de sintomas sugestivos seria confirmado apenas através de

autopsia. Desde os anos 1980, a descoberta do acumulo de peptideos beta-amiléide
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assume papel de destague na compreensdo fisiopatologica da patologia e, por
consequéncia, na forma como € diagnosticada. Origina-se, assim, a hipotese
amildide, onde o aglomerado de beta-amiléide gera as conhecidas placas senis,
sendo esta a principal causa de neurotoxicidade, neurodegeneracdo e morte das
células neuronais, associado ao surgimento de emaranhados neurofibrilares
provenientes de uma outra proteina chamada proteina tau. A manifestacédo clinica
comumente identificada baseia-se na dificuldade da memaria episddica, ou seja, no
esquecimento de fatos e datas recentes, como compromissos ou o local onde
guarda objetos, respondendo por cerca de 85 % dos casos. Apenas em uma minoria
das pessoas, a manifestacédo inicial € diversa, como comprometimento da linguagem
(dificuldade para encontrar palavras ao conversar, como nomear objetos ou
pessoas), das habilidades visuo-espaciais ou praxicas (prejuizo na orientacao
espacial dentro e fora de casa, de usar objetos comuns, vestir-se ou pentear-se) e
das funcbes executivas. A identificacdo destas alteracfes se da através do uso de
testes neuropsicoldgicos, sendo preconizada a utilizagdo de dois subtestes para
cada um dos dominios verificados (meméria episodica, linguagem, funcdes

executivas e visuo-espaciais) (42).

Apés a comprovacao dos déficits cognitivos, a propedéutica clinica da DA
baseia-se na realizacdo de exames para detectar eventuais patologias capazes de
mimetizar o quadro clinico, como por exemplo hipotiroidismo, hipovitaminose B12,
neurossifilis e apresentacdes atipicas de HIV. Por fim, a realizacdo de exames de
neuroimagem como a Tomografia Computadorizada ou a Ressonancia Magnética se
impbe, tanto para a identificacdo de padrdes de atrofia cerebral como para a
exclusdo de patologias estruturais passiveis de causar déficits cognitivos, como o
Hematoma subdural crénico, a Hidrocefalia de pressdo normal e determinados

tumores cerebrais (42).

Assim, apoOs a definicdo de um quadro clinico caracteristico, associado a
realizacdo de exames laboratoriais e de imagem para exclusdo de patologias outras
capazes de gerar confusdo no diagnéstico, comumente se deu o diagnostico
provavel da DA, a ser confirmado em autopsias. Todavia, nas Ultimas 2 décadas

houve consideravel progresso no desenvolvimento e disponibilidade de
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biomarcadores in-vivo da DA, com aplicacdes em protocolos de pesquisa e também
na pratica clinica. Assim, em 2007, o US National Institute of Neurological and
Communicative Disorders and Stroke and the Alzheimer's Disease and Related
Disorders Association Criteria prop6s a definicdo da DA enquanto entidade clinico-
biolégica que combinava o quadro caracteristico e a identificacdo de biomarcadores
in-vivo, incluindo a extenséo para uma fase prodrémica da doenca, ou seja, antes do
surgimento dos sintomas. Ja o International Working Group, em 2010, introduziu na
classificacdo estagios pré sintoméaticos, incluindo pessoas sem quaisquer alteracdes
clinicas detectaveis porém consideradas de alto risco por apresentarem evidéncias

de patologia da DA através do uso de biomarcadores (43).

Os biomarcadores disponiveis atualmente para diagndstico sdo o peptideo
Abeta de 42 aminoacidos (Abeta 1-42), que encontra-se diminuido no liquido
cefalorraquidiano (LCR) de pacientes com DA e a proteina tau em sua composi¢ao
total e em sua porcédo fosforilada no residuo 181 de treonina (T-tau e P-Tau), que
encontram-se aumentadas. Admite-se atualmente que ha uma correspondéncia
entre o padrdo de biomarcadores no LCR e as alteraces fisiopatolégicas da DA, ja
que as alteracbes do Abeta 1-42 e a P-Tau associam-se a formacéo das placas
senis e emaranhados neurofibrilares vistos na doenca, e o aumento da T-Tau
sinaliza o processo neurodegenerativo em andamento. Alternativamente a dosagem
dos biomarcadores no LCR, ha a possibilidade da afericdo destes processos
fisiopatologicos por métodos de imagem molecular baseados na emissdo de
positrons (PET), através da injecao de radiotracadores. Desta forma, o acumulo
cerebral de Abeta pode ser aferido através de agentes moleculares com afinidade
com o0 mesmo, como o Pittsburgh compound-B, o Flutemetamol, o Florbetaben e o
Florbetapir. J& o acumulo da proteina tau pode ser avaliado através de PET com o
uso de radiotracadores como o Flortaucipir. A utilizacdo destes métodos de imagem
tém a vantagem adicional de identificar a regido do cérebro mais acometida, porém,
em virtude do alto custo, encontram-se restritos a protocolos de pesquisa ou em

selecionados casos de apresentacéo clinica atipica (42).

Nesse contexto, em 2018, o US Institute on Aging e a Alzheimer’s

Association propuseram uma definicdo puramente biolégica da DA, através da
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classificacdo AT / (N) na qual “ A “ refere-se a informacao obtida por biomarcadores
sugestivos do acumulo da Abeta no LCR ou por resultados positivos através do uso
do PET, “ T “ representa a positividade de biomarcadores indicativos da
hiperfosforilagéo da tau ( aumento da P-Tau no LCR ou em métodos de imagem com
o0 uso do PET, e “ N “ significa a inespecifica descricdo de neurodegeneracao
inferida a partir do aumento de T-Tau no LCR ou através do PET. De acordo com
esta classificacdo, desenvolvida inicialmente para uso em pesquisas, mas ja
disponivel para utilizagdo clinica, para se enquadrar como DA um quadro deve ser
marcado pela evidéncia de acumulo de Abeta (A+) e de hiperfosforilag&o da proteina
Tau (T+). Quando ha a presenca do marcador A+ associado a indicios de
neurodegeneracdo associados ao aumento de tau total, (N+), mas T-, considera-se
suspeita de processo patolégico diverso da DA (42).

A utilizacdo da classificacdo ATN, desta forma, abre a possibilidade de
deteccdo do processo patogénico da DA alguns anos antes das primeiras
manifestacbes clinicas, dentro de um continuum que inicia-se sem qualquer
manifestacdo ou queixa por parte do paciente, passa por uma fase de declinio
cognitivo subjetivo (autopercepcao de declinio, sem comprometimento funcional ou
alteracBes objetivas nos testes cognitivos), segue com 0 comprometimento cognitivo
leve (condicdo tradicionalmente compreendida como intermediaria entre o
envelhecimento normal e a deméncia, na qual hA comprometimento objetivo dos
testes cognitivos sem qualquer prejuizo funcional) e por fim, apds varios anos,
manifesta-se com alteracfes nos testes associados a comprometimento funcional
(deméncia) (42, 44). Abrem-se assim, de acordo com Nasreddine e colabs (45),
novas possibilidades de condutas para pacientes, familiares e cuidadores que,
detentores de um diagndstico em fase inicial, podem programar medidas de apoio e
terapéuticas, além de facilitar o planejamento do futuro, permitir a participacdo em
ensaios clinicos de novos tratamentos, realizar ajustes em sua seguranca e
qualidade de vida, bem como garantir seguranca financeira para necessidades
futuras. Este beneficio foi corroborado por estudo de Rabinovici e colabs (46) que
identificou que a deteccao dos depdsitos de Abeta em exame de imagem molecular
representou alteragcdo no manejo de aproximadamente 60 % destes pacientes
dentro de um periodo de 90 dias de acompanhamento. Por fim, Nasreddine e colabs
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(45) defendem que o diagndstico precoce tem o potencial de encorajar 0os pacientes
a adotarem estilos de vida mais saudaveis com o intuito de mitigar os efeitos das

alteracdes patoldgicas presentes.

Por sua vez, Dubois e colabs (43) discutem a necessidade de
desenvolvimento de amplo debate a respeito deste tema, em virtude das limitacdes
apresentadas por uma definicdo exclusivamente biolégica das DA. Para os autores,
sdo estas as principais: a) baixa acuracia dos biomarcadores que, mesmo
presentes, sao insuficientes para definitivamente predizer a ocorréncia de sintomas
em individuos assintomaticos; b) presenca destes mesmos biomarcadores em outras
patologias, como a Deméncia de corpos de Lewy, 0 que exige o uso do quadro
clinico para a diferenciacdo; c) incerteza sobre a patogéneses da DA, surgida a partir
da constatagcdo de pacientes com 0s biomarcadores positivos ndo necessariamente
progridem com a apresentacdo da doenca; d) dificuldade em classificar estes
pacientes assintomaticos com positividade para biomarcadores, que deveriam, na
visdo de Dubois e colabs, serem compreendidos como individuos em risco, € nao
como ja portadores da patologia ; ) controvérsias quanto ao valor exato dos valores
dos biomarcadores que os permitiriam serem considerados positivos ou negativos,
haja vista a heterogeneidade de valores verificada nos diversos estudos clinicos ; f)
a dificil incorporacao destas aferices na pratica clinica, quer seja pelas ja aventadas
limitacGes, quer seja pelo alto custo que indubitavelmente compromete seu acesso a

varias populacoes.

Finalizando, Dubois e colabs (43) defendem que o diagndstico da DA, a
despeito do consideravel avanco na deteccdo de biomarcadores, deve permanecer
baseado fundamentalmente no fendtipo clinico apresentado, sendo considerada nao
indicada sua afericdo em individuos assintomaticos. Nos casos nos quais, por
protocolo de pesquisa, ou simplesmente por desejo individual, a testagem for
realizada, o paciente deve ser enquadrado em faixas de risco, sendo a positividade
para Abeta e tau no LCR ou no PET classificada como alto risco para
desenvolvimento de DA, similarmente aos individuos portadores de dois alelos da
APOE 4. Enquanto a revelacdo ou ndo do diagnostico nos casos com sintomatologia

caracteristica ja estd bem sedimentada na literatura através do posicionamento de
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entidades relacionadas a DA (47), ficam evidentes, haja vista os fatores
anteriormente pontuados, as inumeras implicacdes éticas referentes a revelacdo de
resultados de testagem de biomarcadores, assunto este que sera tratado em

momento oportuno neste trabalho.

Conclui-se, desta forma, que o avanco no conhecimento sobre os fatores
genéticos relacionados a DA, associado a maior disponibilidade de testes que o
detectem, aliado a capacidade de detectar biomarcadores auxiliares para o
diagnostico, permite novas abordagens por parte dos profissionais de saude.
Todavia, para serem bem empregadas no cotidiano das praticas de saude,
necessario se faz que haja, por parte destes profissionais, conhecimento preciso
sobre indicacbes e limitacbes destas aferiches. Passa-se, agora, a apresentar
achados de revisdo bibliografica realizada para estabelecer a relacdo entre os

principais pontos de aproximacao entre DA e bioética.

3. RELACAO ENTRE BIOETICA E DOENCA DE ALZHEIMER

Questdes referentes ao envelhecimento humano representam um vasto
campo de atuacdo para a bioética, sendo as deméncias, em particular a mais
prevalente delas, a DA paradigmatico exemplo de patologia altamente complexa no
tocante a sua abordagem, demandando iniUmeras discussfes do ponto de vista
ético. Sendo assim, este capitulo tem como objetivo apresentar um panorama da
relacdo entre bioética e DA, construido a partir de pesquisas de artigos cientificos
nas principais bases de dados, em livros que versam sobre 0 assunto e em paginas
eletrbnicas das principais entidades internacionais relacionadas ao tema realizada

entre outubro de 2021 e janeiro de 2022.

Tradicionalmente, as deméncias tém pouca visibilidade na sociedade, com as
familias evitando a exposicdo dos acometidos e sem relevancia na midia. Nos
altimos anos, observa-se que o tema ganha mais destaque, com as discussfes
sobre 0s impactos sociais, econdmicos, culturais e antropoldogicos sendo mais
prevalentes, além do cada vez mais frequente aparecimento de obras no cinema e
televisdo retratando o cotidiano destes pacientes. O fato do assunto deméncia nao

ser mais visto como um tabu, entretanto, ndo se reverte no entendimento geral do
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que seria esta condicdo, seus fatores de risco, manejo adequado e impacto (48).
Diferentemente disso, sdo frequentemente relatados casos de indiferenca por parte
de profissionais de saude, rejeicdo e exclusdo dos acometidos nos mais diversos
ambientes, além da criac@o de estereotipos (49).

Ponto fundamental na discussdo € o peso do estigma na deméncia. Ao
contrario de outras situacbes também bastante incapacitantes como varias
patologias osteoarticulares ou musculares, as deméncias tém sido vistas como algo
vergonhoso, impedindo os acometidos de exporem seus sentimentos e desejos,
receosos da forma desdenhosa e pejorativas como comumente sdo tratados. Esta
internalizacdo do estigma pode ser ainda mais relevante em pessoas que, em
estagio inicial da doenca, preservam uma capacidade cognitiva capaz de manter sua
sensacao de status dentro da sociedade, tornando-os impotentes para lidar com as
perdas. Ao se depararem com pessoas que sabidamente esperam que o portador de
deméncia sera violento e tera comportamentos inadequados, tais pacientes sao
tomados por sentimentos de vergonha e perda de autoestima (50). A seguir,
debateremos separadamente, a partir dos achados da pesquisa realizada, alguns
pontos que representam dilemas éticos continuamente verificados na abordagem

desta patologia.

3.1 TESTES PREDITIVOS PARA O DESENVOLVIMENTO DA
DOENCA

A partir da ampliacdo do conhecimento sobre a biologia da DA, foram
desenvolvidos mecanismos que permitem antever a predisposicdo a ser acometido
antes do desenvolvimento dos sintomas. Este avanco cientifico, todavia, ndo se
apresenta sem inumeras incertezas do ponto de vista ético. A exitosa experiéncia da
implantacdo de aconselhamento genético na Doenca de Huntington (51), com a
disponibilizacdo de testes que esclarecem se o individuo apresenta ou nao as
alteracdes genéticas determinantes da doencga, sugere que também para outras
etiologias de sindromes demenciais h4 beneficios. Todavia, a disponibilizacdo de
testes preditivos para a DA apresenta caracteristicas varias que a distinguem,

particularmente a impossibilidade de afirmar quem definitivamente apresentara a
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doenca, ja que, diferentemente da Doenca de Huntington, complexas relacdes entre
genes e fatores ambientais ndo asseguram a acuracia dos exames, com excecao
dos poucos casos autossdmicos dominantes (52). Para além da imprecisdo das
afericdes, a comunidade cientifica tem presenciado a utilizacdo destes exames
crescentemente, e vem questionado as repercussdes na vida de um individuo ao

saber do maior risco de tornar-se um demenciado.

Projeto realizado pelo National Institute of Health estadunidense, o REVEAL
(Risk Evaluation and Education for Alzheimer’'s Disease) identificou que adultos
assintomaticos com um parente de primeiro grau portador de DA que conheceram
seu status de APOE reportaram, quando deparados com um maior risco de
desenvolver a doenca, apenas leves e breves problemas psicolégicos, além de
terem implementado mais frequentemente medidas para mitigar seu risco de
desenvolver a doenca (53, 54). Apesar de bastante relevante por ser pioneiro no
estudo das repercussdes da revelacdo do risco de desenvolvimento de DA a partir
da condicdo genética dos estudados, ha aspectos a serem considerados que
distanciam os achados desta pesquisa do cenério clinico atual. Todos os
participantes do estudo REVEAL receberam extenso aconselhamento genético
antes da incorporacdo na pesquisa, e houve prévia exclusdo de portadores de
depresséo ou ansiedade. A disponibilidade cada vez maior destes testes, contudo,
trazem a tona uma realidade diferente. Desde 2017, a US Food and Drug
Administration (55) autoriza a venda de testes diretamente ao consumidor, que pode
adquiri-lo conforme sua vontade, independentemente da participacdo em protocolo
de pesquisa e sem qualgquer aconselhamento genético prévio. Zallen (56) entrevistou
26 individuos que ja tinham conhecimento de resultados de testes realizados dentro
destas caracteristicas revelando maior risco de DA através da presenca do alelo E4
da APOE, e identificou substancial parcela de entrevistados sofrendo de sequelas
psicologicas precoces, diminuindo apds alguns meses. Ao menos em parte, de
acordo com os autores, estes resultados podem ser atribuidos ao fato que os
participantes relataram incapacidade por parte de seus meédicos de interpretar

adequadamente os resultados e de fazerem recomendacdes pertinentes.

Caselli e colabs (57) realizaram estudo nos Estados Unidos que objetivou
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conhecer o desejo de submeter-se a testes para conhecer seu risco em desenvolver
DA em um grupo de pessoas que voluntariamente visitavam um site especifico sobre
0 tema, ou seja, presumivelmente um grupo previamente interessado no assunto.
Foram encontradas mais de 80 % de respostas positivas quanto ao desejo de
submeter-se ao teste. Se diante de um comprovado maior risco de desenvolver a
doenca, cerca de 90 % admitem a possibilidade de modificar seu estilo de vida no
intuito de diminuir o risco. Por outro lado, cerca de 11 % considerariam seriamente a
possibilidade de cometer suicidio. Destaque-se, também, um relevante percentual de
respondedores (13,1%) com inadequada compreensao sobre a verdadeira utilidade
dos exames. Ja Alanazy e colabs (58), na Ardbia Saudita, encontraram 59,9% dos
participantes desejosos de se submeter a este tipo de teste em uma pesquisa para a
qual o convite foi postado em redes sociais. Os principais motivos que geraram a
pretensdo em realizad-lo foram a possibilidade de adotar um estilo de vida mais
saudavel, a chance de fazer um prévio planejamento familiar e econdémico, o
interesse em buscar um tratamento precoce e o alivio da ansiedade quanto a duvida
sobre sua predisposicdo a doenca. Por sua vez, aqueles que colocaram-se
contrarios a realizacdo do teste para conhecimento de seu status genético citaram
como principais razées o medo das consequéncias dos resultados, principalmente
quanto ao impacto psicoldgico, e a auséncia de uma terapia curativa para a doenca.
A despeito das diferencas entre os resultados, ao menos em parte explicados pelas
grandes diferencas culturais entre os paises sedes dos dois trabalhos, percebe-se
um expressivo percentual de individuos que percebe como positiva a possibilidade
de realizar o teste, mesmo entre aqueles conscientes da atual impossibilidade de
adocdo de medidas modificadoras da evolucdo da doenca doenca. Contudo,
Alanazy e seu grupo reforcam que o impacto de um resultado de maior risco no
surgimento de ansiedade e depressdo ndo sdo completamente previsiveis e que
alguns individuos poderdo necessitar intensivo suporte psicolégico para ajuda-los a
lidar com o sofrimento mental (58).

Nessa seara, reforcada pela percepcdo de Felzmann (apud Pavarini) que os
testes genéticos preditivos diretos ao consumidor objetivam prioritariamente o
publico jovem (59), emerge a discussdo sobre a legitimidade da realizacdo de tais

exames em menores de idade. Em geral, as sociedades médicas posicionaram-se
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contrarias a sua realizacdo, a menos que haja possibilidades reais de intervencao
gue modifiguem o curso da doenca, o que ndo aplica-se a DA. De acordo com este
entendimento, objetiva-se aguardar a maturacdo do individuo para que 0 mesmo,
posteriormente, faca suas escolhas. Entretanto, as prOprias empresas que
disponibilizam os testes ressaltam que ndo impdem restricbes ao seu uso em
menores de 18 anos, bastando apenas que um responsavel seja responsavel pela
realizagcdo de um cadastro. Pavarini (59) entrevistou individuos de 16 a 26 anos,
netos de pacientes portadores de DA de inicio tardio, ou seja, iniciado a partir dos 65
anos, pretendendo entender as perspectivas éticas e motivacdes que 0S
caracterizam no tocante aos testes genéticos diretos ao consumidor. Como
resultado, identificou que a maioria defende a disponibilizacdo dos exames,
fundamentando-se na autonomia de um individuo definir livremente suas escolhas.
Este resultado, todavia, veio acompanhado de preocupacfes e duvidas destes
jovens a respeito destas afericbes, principalmente no tocante a falta de suporte
profissional que caracteriza sua aplicagéo. A despeito da posicéo liberal a respeito
da comercializacdo, a maioria ndo demonstrou interesse em realiza-las. No que se
refere a disponibilizacdo a menores de 18 anos, opinides bastante divergentes foram
verificadas, oscilando entre o receio de prejuizos advindos do resultado juntamente
com a falta de beneficio pratico e o direito de jovens e seus pais conhecerem sua
condigao.

Conclui-se que ha uma tendéncia de maior disponibilizacdo de testes
preditivos para o desenvolvimento de DA, tanto em cenarios de pesquisa quanto em
ambientes clinicos, porém ainda ndo ha consenso sobre quais suas consequéncias
e quais seriam os critérios para selecionar em quais individuos eles deveriam ser

aplicados, sendo necessario que mais estudos sejam realizados

3.2 REVELAGCAO DO DIAGNOSTICO DA DOENCA

Ponto fundamental na promoc¢éo da autonomia, o direito a ser informado do
diagnostico de uma doenca é inerente a todo individuo, sendo o ponto de partida
para o exercicio de suas escolhas referentes as condutas a serem tomadas no

transcorrer da evolucdo do quadro. Particularmente em pacientes com deméncia, a
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revelacao clara e transparente do diagnostico possibilita, de acordo com a Alzheimer
Europe, organizacdo que reune varias associacdes nacionais de Alzheimer (60): a)
confirmar suspeitas, eliminando duavidas a respeito do quadro; b) compreender
melhor as dificuldades cotidianas que estdo sendo enfrentadas; c) obter informacdes
sobre progressao da doenca, cuidados necessarios e tratamentos disponiveis; d)
desenvolver estratégias de coping e criar objetivos a curto prazo; e) dar
consentimento informado para o uso de drogas antideméncia e participagdo em
pesquisas; f) elaborar diretivas antecipadas, onde o individuo podera estabelecer a
quais intervencdes deseja ou ndo ser submetido no futuro; g) tomar decisbes a

respeito de seus bens.

Den Dungen e colabs (61) realizaram revisdo sistematica com metandlise
com o objetivo de conhecer as preferéncias de individuos com ou sem déficit
cognitivo sobre receber ou ndo a revelacdo de um diagnostico de deméncia. No
tocante a pessoas totalmente assintomaticas, 87,3 % dos participantes desejaram
saber a verdade. Em individuos que foram encaminhados a clinicas de meméria ou
que ja tinham diagnéstico prévio de deméncia, o desejo de receber o diagndstico foi
de 84,8 %, praticamente o mesmo percentual verificado no subgrupo de familiares
de pacientes com deméncia. Ainda nesta revisao, foram relatados dois estudos, um
no Reino unido e um no Brasil, que investigaram a preferéncia de médicos em favor
de receber a informacdo se acometidos por uma deméncia, sendo as porcentagens
de participantes em conhecer a verdade um pouco menores que no publico geral, 72
e 77 %, respectivamente, o que sugere que individuos com mais conhecimento
sobre a evolucdo da doenca poderiam em maior nimero optar por ndo saber o

diagnostico, em comparacao ao publico leigo.

Gauthier e colabs (62) ponderam que, desde a década de 1980, existem
importantes publicacdes cientificas defendendo a revelacdo do diagnostico para
pacientes com DA. A partir da década seguinte, sociedades de especialistas como a
Alzheimer Society of Canada reforcaram esta recomendacédo aos profissionais de
saude. Entretanto, esta ndo foi a postura comumente desenvolvida pelos médicos
em sua pratica. Ainda conforme Gauthier e colabs, este fenbmeno deveu-se ao

disseminado entendimento de que estes pacientes nao teriam capacidade de reter
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informacdes, a incerteza do diagndstico que caracteriza a doenca, a imprecisao do

progndstico e a auséncia de tratamentos efetivos disponiveis.

A dificuldade dos profissionais em incorporar estas recomendagfes a pratica
fica evidente no estudo de Low e colabs (63), que realizaram revisao para investigar
o0 comportamento de médicos no tocante a revelacdo do diagndstico de deméncias.
Como resultado, encontraram que apenas 34 % dos médicos generalistas e 48 %
dos especialistas rotineiramente revelam o diagnostico ao paciente. JA quanto a
informar o diagndstico a familiares, 89 % dos generalistas e 97 % dos especialistas o
fazem com frequéncia. Ressalte-se que outro achado da revisédo foi o fato de que
termos eufemisticos como “problema de memoria” foram usados mais
frequentemente que os termos médicos, com o0 claro intuito de “suavizar’” o
diagnéstico. Dentre os fatores que influenciaram a decisdo sobre comunicar ou ndo ,
0S mais prevalentes foram: suas proprias crencas a respeito da deméncia e da
eficacia dos tratamentos disponiveis; as circunstancias enfrentadas pelos pacientes,
particularmente o grau de comprometimento cognitivo e o suporte familiar; o tipo de
servicos de saude e sociais disponiveis, incluindo o acesso a especialistas e a
exames complementares; os padrbes culturais do local, incluindo estigma da

doenca, rétulos comumente usados e habitos de conduta dos profissionais locais.

Fica evidente, assim, uma discrepancia entre o desejo dos pacientes e o
comportamento dos médicos, que comunicam o diagnéstico com frequéncia menor
que a esperada sendo esta omissdo da verdade geralmente ocorrendo com a
anuéncia das familias dos acometidos. Den Dugen e colabs (61) defendem que
médicos se deparam com o que eles chamam de “duplo tabu “. De um lado, a
resisténcia de alguns pacientes em aceitar o diagnostico. De outro, as préprias
barreiras dos profissionais. Como exemplos destas barreiras podemos citar a falta
de capacitacdo em transmissao de noticias, a restricdo de tempo disponivel para a
consulta médica, o receio que os pacientes podem ndo entender a informacédo e a
preocupagdo em ndo causar um mal ao paciente em virtude de eventuais sequelas
psicolégicas advindas da revelacdo. Nessa linha de raciocinio, Carpenter e colabs
(64) investigaram as repercussdes da revelacdo do diagndstico de uma deméncia a

curto prazo em um centro de pesquisa sobre DA nos Estados Unidos da América.
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Como resultado, ndo encontraram significativas alteracdes na incidéncia de
depressdo naqueles pacientes comunicados de sua patologia, independentemente
do estagio da deméncia em que os pacientes se encontram. Ja Low e colabs (65)
realizaram revisdo para verificar se os pacientes, apds um diagndstico de deméncia,
tendem a diminuir a participagcdo em suas atividades em virtude de isolamento,
perda da esperanca e perda da identidade. Como resultado, ndo encontraram na

literatura evidéncias deste fato.

Em que pese as dificuldades anteriormente relatadas, ha demonstracfes de
gue ha uma lenta porém continua conscientizacdo dos profissionais de saude e de
familiares de pacientes demenciados sobre a necessidade cada vez maior de revelar
o diagnostico, conduta condizente com a literatura bioética atual. A diminuicdo do
interesse de familiares de demenciados em omitir o diagnostico do acometido &
demonstrado no estudo de O’Brien e colabs (66), que entrevistou parentes de
pacientes de uma clinica de memdria na Irlanda, repetindo a metodologia usada no
mesmo local 20 anos atrds, questionando se os pacientes portadores de DA
deveriam ser informados do seu diagnostico, encontrando indices 4 vezes maiores
de concordancia com a revelacdo, em comparacdo com o estudo desenvolvido

anteriormente.

Para incorporar esta demanda em sua rotina, se faz necessario que
profissionais de saude recebam capacitacdo adequada para a tarefa de comunicar
diagnésticos de sindromes demenciais, inclusive estando preparados para
reconhecer pacientes que podem também ter o legitimo desejo de nado receber a
informacdo. Bailey, Dooley e McCabe (67) realizaram pesquisa ouvindo médicos
que trabalham na area, e identificaram a preocupacdo em, na revelacdo do
diagnéstico, desenvolver uma narrativa moldada conforme desejos e expectativas do
paciente. Os profissionais relataram preocupacdo, também, com o pobre
aconselhamento antes da revelagéo e a auséncia de seguimento apos. A Alzheimer
Europe (60) faz algumas recomendacfes sobre a revelacdo do diagndstico que
estdo alinhadas com as posturas esperadas dos profissionais, entre elas: a) pessoas

com deméncia tém o direito de escolher quem pode ou ndo ser comunicado sobre
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seu diagnostico; b) profissionais que omitem o diagndstico de seus pacientes devem
registrar as razdes no prontuario médico; c¢) informacdo adicional deve ser
fornecida o mais precoce possivel apos a revelacdo do diagndstico, incluindo o
estado geral de saude, prognostico e alternativas terapéuticas, inclusive riscos e
efeitos colaterais das drogas disponiveis, com atencéo especial a pacientes que, por
estarem em estagio mais avancado, apresentam maior dificuldade de compreenséo;
d) pacientes podem, em virtude de forte resposta emocional a revelacdo, necessitar
de novos encontros e de monitorizagdo; e) pessoas com deméncia devem ser

informadas sobre associacdes de apoio a pacientes com DA em sua localidade.

Conforme discutido em capitulo anterior deste estudo, atualmente debate-se
sobre a realizacdo do diagnéstico bioldgico da doenca, baseado em biomarcadores
no LCR ou identificados através de exames de imagem molecular. A incerteza
quanto ao real valor clinico destas afericdbes ainda persiste, porém seu uso em
protocolos de pesquisa € crescente, e a tendéncia é de maior uso na pratica diaria,
demandando crescentes discussdes éticas a respeito da revelacdo de seus
resultados (68). Smedinga e colabs (69) afirmam né&o estar claro se este movimento
em direcdo a incorporacdo clinica de tais exames é desejavel do ponto de vista
ético. Em revisao sistematica, os autores relataram os principais argumentos a favor
e contrarios a esta incorporacado. O direito a informagédo fundamentado no respeito a
autonomia é o principal ponto defendido por aqueles que advogam seu uso. Por
outro lado, receio sobre o0s impactos psicologicos, a incerteza sobre o real
significado destes achados e a auséncia de terapia modificadora da doenca sao os
principais motivos dos opositores. Ainda conforme Smedinga e colabs, necessario se
faz que sejam ponderados os argumentos pros e contra dentro de um determinado
cenario, com a andlise dos anseios do paciente e a avaliagdo sobre possiveis

impactos psicoldgicos.

Milne e colabs (70), por sua vez, focaram seu estudo apenas em pacientes
sem qualquer indicio de declinio cognitivo que realizaram a pesquisa dos
biomarcadores. Inicialmente, os autores colocam que a deteccéo e informacéo sobre
resultados da mensuracdo na pratica clinica ndo tem sido correntemente

recomendada pelas sociedades cientificas. No entanto, em cenarios de pesquisa,
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varios estudos ja realizam esta analise, e os envolvidos tém direito ao recebimento
destes resultados, por respeito a autonomia e por permitir de forma mais
transparente que ele decida sobre a participacdo em ensaios clinicos que envolvam
assintométicos em alto risco de desenvolver DA. O impacto psicolégico destes
resultados, ainda de acordo com Milne e colabs, ndo é completamente conhecido,
como também ha poucos protocolos sobre como fornecer a informacédo. Uma das
excecdes € o estudo de Harkins e colabs (71), que descreveu a comunicagédo dos
resultados de um PET amiléide em participantes saudaveis de um projeto de
pesquisa, que envolveriam as seguintes etapas antes da realizacdo do exame:
fornecimento de material educativo; discussdo detalhada sobre o material com o
participante; avaliacdo sobre a compreensdo do material; e determinacdo da
presenca de distarbios psicolégicos como ansiedade e depressdo, a fim de
determinar a adequabilidade da informacdo do resultado. Posteriormente ocorre a
realizacdo do exame, e 0s pesquisadores mais uma vez analisam o perfil psicologico
e 0 desejo de receber os resultados antes de comunica-los. Além disso, o0s
participantes permanecem sendo acompanhados ap0s a entrega quanto a sequelas

psicolégicas durante toda a pesquisa.

Conclui-se que a tendéncia a revelacdo do diagndstico tradicionalmente
utiizado da DA, apesar de ainda discutido na literatura bioética, encontra-se
sedimentada, com maioria dos autores recomendando-a. Apds a possibilidade de
realizacdo de um diagndstico bioldégico baseado em biomarcadores acometendo
inclusive individuos sem quaisquer alteracdes cognitivas detectaveis, novas
discussbes do ponto de vista ético se impdem, e novos estudos precisam ser

realizados.

3.3 PARTICIPACAO SOCIAL

Procurando evitar a rotulacdo das pessoas com deméncia enquanto seres
improdutivos e pertencentes a uma categoria inferior, cabe ao estado e a sociedade
civil oferecerem elementos que permitam a ativa participacdo destes individuos nos
mais diversos campos de atuacdo do ser humano, sendo esta uma obrigacdo que

deve ser moral e também legal (50). Intimamente ligada a discussdo sobre a
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insercdo do paciente com deméncia na comunidade, esta a luta contra a
infantilizacdo destas pessoas. A percepc¢ao de que ocorre “uma volta a infancia “,
culturalmente enraizada em nosso meio, por mais que realizada com boas intengdes
e de maneira carinhosa, denota desrespeito e é potencialmente causadora de
grandes prejuizos. Ao contrario da crianca, que ainda esta construindo seus valores
e crencas, o adulto com deméncia tem valores moldados por uma histéria de
desenvolvimento individual, que seriam tornados irrelevantes se esta equivocada
concepcgao prevalecesse. Jongsma e Schweda (72) reforcam que essas pessoas
desenvolveram uma narrativa de suas vidas que ndo podem ser compreendidas
como um retorno a fase prévia ou o fechamento de um ciclo. Trata-se,
contrariamente, de um processo que olha para a frente, buscando empoderar cada
vez mais 0 paciente a ser protagonista de sua vida, tendo respeitadas suas

necessidades e preferéncias.

Branelly (73) expde os desafios para a manutencao da participacdo social de
um paciente com deméncia, cabendo a sociedade criar mecanismos que
reconhecam as necessidades destas pessoas e que oferecam suporte para que as
mesmas sejam 0 mais ativas possivel .Segundo o autor, desafios estdo postos para
a preservacao de sua participacdo social: o primeiro é a relacdo entre o paciente e o
estado, relagédo esta inserida em um sociedade que superdimensiona a juventude, a
individualidade e a produtividade, o que pode marginalizar grupos que nao se
enquadram nestas caracteristicas, inclusive do ponto de vista da destinacdo de
recursos de saude e de assisténcia social. Em seguida, Branelly trata da ética do
cuidar, area emergente de interesse teorico e aplicado que, contestando dominacéo
e opressao, aborda os cuidados oferecidos a grupos marginalizados, incluindo os de
alto grau de dependéncia. E sabido que individuos com deméncia, rotineiramente,
ndo sao considerados ativos, j& que ndo preenchem os critérios de
responsabilidades e exercicios de autonomia. Contudo, Branelly oferece um
contraponto defendendo que ha uma interdependéncia entre os individuos (ora
dependentes de outros, ora responsaveis por cuidar) durante o ciclo vital, atividades
gue dialogam entre si, e mesmo que protecdo seja necessaria, ndo deve haver

impedimento para o exercicio de escolhas e realizacdo de desejos.
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A manutencdo da participacdo social como um senso de identidade e
pertencimento tem sido motivo de interesse das mais variadas instituicbes, entre
elas a Organizacdo Mundial de Saude (OMS). Em 2017, a 172 Assembléia Mundial
de Saude, promovida pela OMS, lancou o “Plano de acado global para a deméncia
“(3), que foi um marco representativo do comprometimento mundial com a melhora
da qualidade de vida de pacientes, familiares e cuidadores. Tendo como referencial
tedrico os Direitos Humanos, objetiva permitir que as pessoas melhor compreendam
esta condicdo, capacitando-as para o enfrentamento da mesma. Para isto, deve-se ir
além da simples percepcédo de condicdo médica inscrita na area dos cuidados em
saude, e penetra em todos os aspectos da vida humana. Assim, ainda de acordo
com a OMS, uma sociedade inclusiva para pessoas com deméncia surge quando os
acometidos participam ativamente da mesma, com respeito, liberdade, dignidade,
igualdade, acessibilidade e qualidade de vida. Além disso, devem ser empoderados
para viverem o mais independentemente possivel, sem serem alvo de estigma,

discriminagéo, exploragao ou violéncia.

Dentre as inUmeras atitudes que podem ser tomadas no intuito de criar uma
sociedade mais amigavel a pessoas com deméncia, sdo descritas: a) desenvolver
campanhas de conscientizacdo com a participacdo da midia; b) capacitar
profissionais de saude no tema, notadamente os envolvidos na atencao primaria; c)
incrementar a participacdo civica, cultural, social e religiosa das pessoas com
deméncia; d) melhorar a acessibilidade das ruas, incluindo a utilizacéo de transporte
publico ; e) aprimorar a seguranca, capacitando as forcas policiais; f) tornar os
servigos mais inclusivos, como a criagcdo de farmacias especializadas em atender
este publico; g) capacitar estes individuos com deméncia para a utilizacdo de

ferramentas tecnolégicas (74).

Sendo assim, considera-se desejavel a participacdo destas pessoas nos mais
diversos ramos da vida civil, social e politica. Entre as atividades que configuram a
participacdo social de um individuo, podemos citar, entre outras, o voto, o direito ao
casamento e divorcio, e a elaboracéo de testamentos. De acordo com a European
Union Agency for Fundamental Rights (75), garantir o exercicio de pessoas com

incapacidades de participarem da vida politica encontra respaldo na fundacdo da
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Unido Européia, fundamentada no respeito aos direitos humanos. Com o intuito de
estabelecerem a condicdo de um paciente com decliniocognitivo exercer este direito,
Appelbaum, Boonie e Karlawish desenvolveram instrumento com o objetivo de
mensurar a capacidade de votar, encontrando forte correlagdo entre a capacidade
de exercer 0 voto e o grau de severidade da deméncia (76). Contudo, a validade
deste achado € contestada por autores que argumentam que o direito politico ao
voto ndo pode ser negado mesmo que a capacidade de tomar decisdes do individuo
esteja comprometida (77). Conforme a Alzheimer Europe, € desejavel que as
entidades governamentais desenvolvam medidas que garantam o exercicio do
direito de votar, com treinamento de profissionais que dardo suporte, respeitada a

confidencialidade inerente ao ato (64).

Também inseridos nos direitos compativeis com uma mais profunda insercéo
na sociedade, o casamento e o divorcio ndo podem ser considerados naturalmente
inapropriados ou impossiveis para pessoas com deméncia. Atencao deve ser dada,
contudo, a situagbes nas quais se configura exploracdo e manipulagéo por pessoas
que desejam ter beneficios do estabelecimento de uma relacdo de casamento.
Glezer e Devido (78) pontuam que, para a realizacdo do casamento de uma pessoa
com esta condicdo, € importante que a mesma exerca uma escolha consistente,
demonstrando conhecimento de riscos, beneficios e alternativas outras possiveis,
compreendendo o0 casamento como um contrato que tem implicagbes as mais
variadas possiveis, incluindo espirituais e religiosas. Raciocinio semelhante também
vigente para a realizacdo de divércios que, para além de questbes referentes a
legislacdo vigente na localidade do interessado, tem potenciais repercussdes

emocionais, sociais e economicas (64).

Ja a elaboracdo de um testamento tende a diferenciar-se das demais a¢cdes
por, tradicionalmente, ser um processo solitario, sem participacdo sequer de amigos
ou parentes mais proximos. Pacientes diagnosticados com uma deméncia néo
devem ser automaticamente considerados incapazes para desenvolver tal atividade,
porém devera haver o preenchimento de certos critérios, como ( 64 ) : a) entender da
natureza e finalidades de um testamento; b) ter a capacidade de compreenséo sobre

futuras reivindicagdes por parte de eventuais herdeiros; c) auséncia de alteragbes
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como alucinacbes e delirios que podem interferir na escolha; d) ndo estar sob
pressdo de outras pessoas; e€) compreender que O novo testamento revogara

guaisquer outros previamente elaborados.

3.4 TOMADA DE DECISAO NOS CUIDADOS EM SAUDE

E natural o entendimento de que as pessoas tém direito a opinar o que
guerem para suas vidas, desde o que comer, onde morar, com quem se relacionar, a
quais tratamentos meédicos desejam se submeter, etc. Na relacdo entre pacientes e
profissionais de salde, todavia, esta comumente ndo era uma abordagem usual.
Apenas a partir da década de 1970, uma mudanca na forma como as decisdes sao
tomadas € proposta, sendo desenvolvida uma abordagem conceituada como
Tomada de decisdo compartilhada (TDC). Em detrimento da tradicional visao
paternalista anteriormente usada, na qual o profissional decidiria de forma unilateral
0 que seria melhor para determinado individuo, na TDC o paciente € estimulado a
tomar as decisbes sobre seu tratamento em um processo que envolve trés
momentos: o didlogo sobre as opg¢les postas & mesa, o detalhamento de cada uma
das opcoes e a decisdo, fundamentada nas preferéncias do individuo (79).

Pilar fundamental para um modelo de cuidados que pretenda abordar o ser
humano de maneira holistica e que reconhece o individuo como principal
protagonista da sua saude, a TDC apresenta até hoje algumas dificuldades em sua
completa implementacdo, havendo um distanciamento do modelo proposto para as
praticas do cotidiano (79). Ao tratar-se de uma patologia como a DA, caracterizada
por deficiéncia cognitiva, esta dificuldade tende a ser ainda maior, fruto da alastrada
visdo de que o paciente com deméncia é incapaz de tomar decisdes. No entanto,
evidéncias indicam que, mesmo pacientes em fase mais avancada da doenca
podem expressar suas escolhas de modo confiavel, exercendo assim sua autonomia
(80). Porém, a concepcao de autonomia aqui adotada ndo € fundamentada no
tradicional conceito utilizado pela bioética principialista de Beauchamp e Childres,
mas sim uma baseada na competéncia do individuo em viver de acordo com seus
interesses, crencas e desejos, valores que nao estdo atrelados a sua capacidade

cognitiva (81). Albuquerque defende, baseada em Edozien (81), que a autonomia
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do paciente, quando trata-se de cuidados em saude, pressupde o direito a
integridade do corpo e o direito a tomar decisfes quanto a seus cuidados. Para sua
efetiva implementacado, sdo exigidos respeito as escolhas por parte dos envolvidos,
garantia de um ambiente adequado para a deliberacédo e consideracdo do contexto

no qual o individuo esta inscrito.

Ainda conforme Albuquerque, importantes ferramentas podem ser utilizadas
para auxiliar os pacientes a fazerem suas escolhas. A primeira delas, a ajuda
decisional (AD), fundamenta-se em um conjunto de instrumentos baseados em
evidéncias que objetivam promover um debate entre pacientes, profissionais de
saude e demais envolvidos, particularmente quando opcdes diversas estdo
disponiveis e ndo ha clareza de qual seria a melhor delas. O’ Connor (apud
Albuquerque) descreve trés momentos necessarios para sua formulacao:
fornecimento de informacdes sobre a condicdo de saude do paciente e opc¢les de
condutas possiveis, avaliando riscos e beneficios de cada uma delas; interacdo com
0 paciente no intuito de reconhecer quais pontos sdo mais relevantes de acordo com
seus valores; e fornecimento de orientacdo estruturada na tomada de deciséo e

comunicacao de valores informados com outras pessoas envolvidas (79).

Com o evoluir da DA, fica mais evidente o déficit cognitivo instalado, e surgem
maiores dificuldades para a tomada de decisdes. Tradicionalmente, a curatela foi a
resposta dada a estas situacdes, sob a premissa de que estes pacientes, em virtude
de sua inabilidade decisional, necessitariam ser protegidos, configurando uma
tomada de decisdo substituta. Esta medida, denominada por Macmahon e Kahn
(apud Albuguerque) de paternalismo protecionista, significa uma clara supresséao de
direitos, trazendo consigo a impossibilidade de que o individuo viva conforme suas
preferéncias. No intuito de incrementar a possibilidade de exercicio de autonomia
para pessoas com mais dificuldade em tomar suas decisfes, foram desenvolvidos 0s
apoios de tomada de decisdo (ATDs). Os ATDs podem ser diretos, quando o apoio
ao paciente ocorre de forma presencial, ou indireto, quando baseado em
instrumentos juridicos como as Diretivas antecipadas de vontade. Estabelecidos a
partir do pressuposto de que a presenca de um déficit cognitivo ndo justifica a

cessacao da capacidade de definir o que é melhor para si no tocante a cuidados de
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saude, os ATDs devem ser disponibilizadas pelo estado para todos que delas
necessitem, tendo como principal objetivo garantir o respeito aos desejos da pessoa
apoiada e representam um mecanismo que diminui o estigma e 0 preconceito contra

as pessoas com deméncia (79).

Para Davidson e colabs (82), os ATDs tratam-se de ponto deveras importante
por uma série de razdes, principalmente o respeito ao direito de fazer escolhas. Os
autores destacam também argumentos sobre a eficacia do processo, baseados no
beneficio fornecido a individuos, familias e sociedade quando se estabelece uma
estrutura clara para a tomada de decisGes. Além disso, trazem também argumentos
pragmaticos, fundamentados no fato que, se pessoas sdo ouvidas e tém seus
desejos respeitados, estardo menos propensas a sentirem-se insatisfeitas ou
coagidas. Ainda segundo Davidson e colabs, uma gama de servicos devem ser
fornecidos para efetivamente oferecer um tomada de decisdo apoiada: assisténcia
informal a parentes e amigos, oferecimento de medidas educativas e de

conscientizacdo, sistemas de suporte comunitarios, assisténcia pratica, entre outros.

Dilema de dificil resolugcdo neste debate surgem quando ocorrem as
conhecidas response shifts, ou seja, mudancas na concep¢ao do que seja qualidade
de vida através de uma recalibracdo de valores que fazem com que haja mudanca
de prioridades por parte de um individuo, o que, em tese, pode ocorrer tanto em
situacdes sem alteragcbes do status de salde quanto na vigéncia de doencas
cronicas (83). Por vezes, emerge uma dificuldade em como encaminhar a resolucao
do dilema: deve-se priorizar as preferéncias atuais ou antigas de um paciente com
deméncia que muda de opinido? Em favor de priorizar as preferéncias antigas: a
aceitacdo de que estas opinides foram melhor pensadas e refletidas; a crenca de
que, uma vez acometidas de déficit cognitivo, as pessoas ndo sao mais capazes de
fazer escolhas com a mesma capacidade; e a dificuldade em interpretar
adequadamente as preferéncias de pessoas que podem apresentar importantes
falhas na comunicacdo. Por outro lado, é possivel priorizar as preferéncias atuais
qgquando entendemos que uma pessoa com deméncia ndo deixa de ter uma
perspectiva valida com o avancar da doencga, ou se compreendermos que, uma vez

as escolhas anteriormente tomada ndo sdo mais lembradas pelo paciente, perdem
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seu valor (84). Jaworska (85) defende que, caso o paciente com deméncia tenha
valores consistentes, sendo capaz de ranquea-los, deve-se respeitar as novas
opinides tanto quanto as opinides passadas. Ja Jongsma e colbs (83) colocam-se
fortemente contra a possibilidade da aceitacdo de response shifts para estes
pacientes. Para eles, a deméncia implica em perda da capacidade de avaliar e
modificar sua concepcao de qualidade de vida, em virtude da perda da capacidade
de concentracdo, memoria e raciocinio logico. Raciocinio semelhante desenvolve
Dworkin (86), ao ponderar que interesses criticos, ou seja, aqueles que moldam a
personalidade de uma pessoa e dao significado a vida, ndo podem ser
desenvolvidos por patologias que causam déficit das funcBes cognitivas como as

deméncias.

Com o evoluir da doenca, a despeito do apoio para a tomada de decisoes,
sera cada vez mais necessario que um outro individuo substitua o doente para fazer
certas escolhas. ldealmente, espera-se que este substituto realize uma ponderacao
entre o que melhor representa o bem-estar do doente e as opinides expressadas
previamente, antes da deterioracdo cognitiva. Caso esta expressédo de vontades e
preferéncias ndo tenha ocorrido, aumenta a possibilidade que medidas que
contrariem-se as preferéncias pessoais da pessoa sejam tomadas. Ha evidéncias
gue, quando o representante € um membro da familia, aspectos afetivos impactem
decisivamente na decisdo, como favorecimento de tratamentos mais agressivos para

manutencéo da vida (83).

3.5 MEDIDAS COERCITIVAS E DE CONTENCAO

Sob a justificativa de prevenir um dano a si proprio ou a outras pessoas,
pacientes com deméncia frequentemente sdo submetidos a medidas coercitivas,
restringindo sua liberdade, o que pode causar severas consequéncias fisicas e
emocionais. Por mais que eventualmente justifigue-se que medidas desse tipo
podem ser necessdrias ao priorizar a seguranca e o bem estar, configurando o que
conhecemos como coercdo benevolente, desenvolve-se uma tensao entre o
interesse em respeitar a autonomia e o de valorizar o bem estar do individuo. Nao é

infrequente que estas pessoas sejam transferidas de suas residéncias para casas de
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outros parentes ou para instituicdes que os acolham sob o pretexto de que terédo
oferecidos melhores cuidados e estara mais protegido (64). Contudo, existem
restricoes a esta visdo, que se baseiam no fato de que, conforme a Convengcdo
Internacional sobre os direitos das pessoas com deficiéncia da Organizagcdo das
Nacdes Unidas (87), pessoas com incapacidade devem desfrutar do direito a

liberdade, ndo se diferindo em nada neste ponto a pessoas plenamente capazes.

Ressalte-se que, nesta tenséo entre seguranca e liberdade, espera-se que
decisbes sejam tomadas de maneira proporcional, ou, seja, baseadas na nocao de
que as medidas mais restritivas devem ser a Ultima opc¢édo, e apenas quando
estritamente necesséarias. Desejavel, em primeiro lugar, a implementacdo de
medidas de monitoramento através da presenca de cuidadores que supervisionem
seus atos ou de dispositivos tecnoldgicos como alarmes e cameras, e apenas apos a
avaliacdo de sua efetividade, outros passos sejam dados. Como empecilho,
particularmente em locais mais desfavorecidos economicamente, surge o alto custo
para a aquisicdo destes dispositivos ou para a contratagdo de cuidadores.
Consequentemente, multiplicam-se 0s casos nos quais pacientes com deméncia séo
bruscamente afastados de sua comunidade, de seus animais domésticos, de seus
hobbies e de sua familia sob o argumento da seguranca, negligenciando-se o
carater social da saude, previsto pela propria OMS (64). O desrespeito ao direito de
viver em comunidade € violado, segundo o Council of Europe Comissioner for
Human Rights, quando (88): pessoas que necessitam de algum tipo de suporte nas
suas atividades do dia a dia sdo obrigadas a renunciar ao direito de estar em sua
comunidade para receber o suporte; 0 suporte é oferecido, porém de uma maneira
que toma o controle da vida do individuo, impossibilitando-o de fazer suas escolhas;
este apoio € suspenso, deixando o individuo\ a margem da sociedade; exige-se que

0 paciente com incapacidade se adeque aos servi¢os publicos, e ndo o contrario.

Ainda sob a premissa de proteger o paciente de riscos, neste caso
principalmente quedas e acidentes, as medidas de contengdo s&o usadas
frequentemente em pacientes com deméncia. Ha varias formas de contencao, sendo
as principais as contencgdes fisica e quimica. Podemos conceituar contencéao fisica

como qualquer acdo que impecga o livre movimento corporal de uma pessoa para a
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posicdo de sua escolha (89). Ressalte-se que, por vezes, ndo ha sequer percepcao
de que esta sendo aplicada uma contencdo em situacdes como colocar o paciente
em uma cadeira na qual ele ndo consiga levantar-se sozinho. Ja a contencao
quimica pode ser entendida como o controle da a¢do de um individuo através da
utiizacdo de farmacos (90). Pu e Moyle (91) investigaram, através de revisao
sistemética, a prevaléncia do uso de conten¢des em individuos com deméncia que
moravam em instituigdes, encontrando valores de 30,7 a 64,8 %. Estas variacdes, ao
menos em parte, sdo explicadas pela falta de clara conceituagdo do que seja 0 uso
de contencdes. Independentemente da metodologia do estudo e da conceituacéo
empregada, fica claro que seu uso é extremamente elevado, sendo a justificativa da
prevencdo de quedas e acidentes praticamente universal. Entretanto, ndo ha
respaldo na literatura que justifigue o uso dessa pratica. Revisdo sistematica
realizada por Tilly e Reed (92) demonstraram que iniciativas que realizaram
diminuicdo do numero de contencdes substituindo-as por programas de exercicios,
revisbes das medicacdes em uso ou readaptacbes no ambiente ndo encontraram

aumento no numero de quedas.

Para além da falta de beneficio comprovado das contencdes, os impactos
negativos das mesmas sao inameros, como (64): consequéncias fisicas com o
surgimento ou agravamento de declinio funcional, piora da circulacédo periférica,
diminuicdo da forca muscular, incontinéncia fecal e urinéria, lesdes por presséo,
asfixias; consequéncias psicolégicas como depressédo, apatia, desilusdo e traumas
secundarios a lembrancas de eventuais agressodes realizadas em outro momento; e
consequéncias sociais como alteragcdes de comportamento e, particularmente em
situacdes de contencdo quimica, alteracdes da personalidade. Baseado neste
entendimento, instituicbes tém elaborado iniciativas para diminuir seu uso, entre elas
0 German Ethics Council (93), que propde, mesmo para casos onde a contencéao for
considerada moral e legalmente justificavel, uma reflexdo a partir de 4 premissas: 0s
meios de contengcdo devem ser proporcionais ao objetivo da a¢do; os riscos da acao
nao poderdo causar outros danos irreversiveis; ndo deve existir outro meio de
prevencao eficiente; caso o paciente seja capaz de tomar decisées, deve-se buscar

seu consentimento.
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Apresentado o resultado da revisdo bibliografica que apresentou um
panorama da relacdo entre DA e bioética, passa-se agora a descrever o referencial

tedrico da vulnerabilidade.

4. VULNERABILIDADE

Este capitulo se propde a discutir o referencial da vulnerabilidade,
particularmente no que se refere a vulnerabilidade de idosos com deméncia.
Pretende-se, além de oferecer aporte tedrico, analisar situacdes cotidianas onde a
vulnerabilidade comumente implica em ndo manutencao de direitos deste referido
publico. Originada do vocabulo de origem latina “vulnerabilis “, vulnerabilidade
significa algo capaz de causar uma leséo. Citando Webster, Boldt (94) a define como
uma possibilidade de ser ferido fisica ou emocionalmente. Assim, configura-se uma
situagcdo na qual o bem estar de um individuo encontra-se em risco de degeneracéo.
Para Hossne (95), todos os seres vivos sd@o susceptiveis a vulnerabilidade (seres
humanos e animais), utilizando para sua defesa seu instinto de sobrevivéncia.
Todavia, apenas os seres humanos tém a percepcdo de sua vulnerabilidade, o que
gera uma angustia que nao esta presente nas outras espécies. E é justamente por
sermos vulneraveis e precisarmos enfrentar esta condicdo que se tornam

indispensaveis que elaboremos normas de conduta para disciplinar nossas acoes.

Estudo feito por Cini e colaboradores (96) teve como objetivo identificar quais
sdo 0s sujeitos passiveis de vulnerabilidade descritos na literatura bioética. Os
autores lancaram mao de analise exploratoria e estabeleceram quatro categorias
nas quais os trabalhos selecionados foram classificados. Na primeira, fases da vida
e género, foram inseridos estudos que tratavam de questdes relacionadas a
embrides (principalmente o debate sobre a interrupcédo da gravidez), criancas,
adolescentes, juventude, mulheres (onde se inseriram primordialmente o abordo e a
gravidez indesejada), os travestis e transsexuais. Na segunda, saude, doenca e
pesquisa, enquadram-se 0s sujeitos de pesquisa humanos ou n&do humanos,
pessoas doentes, pessoas com transtornos mentais, pacientes em geral, deficientes
e profissionais de saude. Neste subgrupo, séo incluidos os trabalhos que abordam a

utilizacdo de pessoas com incapacidade cognitiva (como aquelas com Doenca de
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Alzheimer) como sujeitos de pesquisa, onde os autores fazem a discussao sobre a
dificuldade na insercdo destes individuos. Na terceira categoria descrita, condi¢des
de excluséo social, econdmica, cultural e politica, sdo exploradas as iniquidades no
acesso a servicos de saude e de bens para a garantia de uma vida digna, bastante
presentes na realidade de paises periféricos. Por ultimo, os autores discutiram dois
estudos que abordaram questdes ambientais, trazendo a tona a vulnerabilidade do

planeta e os fundamentos éticos da crise hidrica.

4.1 ASPECTOS GERAIS SOBRE VULNERABILIDADE NO CAMPO
BIOETICO

O Relatdrio Belmont, publicado em 1979 e inspirador da bioética principialista,
faz referéncia a vulnerabilidade, sendo um dos primeiros documentos que trazem o
tema para a discussao, influenciando diretamente como a bioética estadudinense
compreende o tema. A vulnerabilidade é abordada em cada um dos trés principios
apresentados: beneficéncia, justica e respeito as pessoas, porém com foco restrito
ao envolvimento de individuos nas pesquisas biomédicas. A nocdo de
vulnerabilidade aqui apresentada esta intimamente ligada a uma nocdo de
autonomia que significa a capacidade de tomar decisdes para seu interesse, nao
havendo consideracdes a respeito de outras formas de abordagem do tema. O
consentimento livre em participar de uma pesquisa poderia estar comprometido
quando ha influéncia externa desproporcional ou quando o sujeito de pesquisa €
vulneravel, como nos casos de minorias raciais, dos economicamente

desfavorecidos, dos doentes e dos institucionalizados (97).

Apreende-se, assim, que o termo vulnerabilidade, a despeito de seu carater
definidor de humanidade descrito ha muitos anos, foi inicialmente posto no debate
bioético como um adjetivo, uma condicdo que acomete alguns grupos especificos
gue estdo mais expostos a danos. A reacdo a esta condicdo particularizada da
vulnerabilidade surge principalmente na Europa a partir da década de 1990, quando
a literatura bioética incorpora reflexdes que vinham sendo desenvolvidas a partir da
década de 1970. Patrdo Neves (98) menciona os escritos de Lévinas e de Hans

Jonas como fundamentais nesta mudanca de rumo. Para Lévinas, a vulnerabilidade
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se confunde com a subjetividade, e se reconhecer vulneravel se relaciona com a
prépria nocdo de existéncia. Ja para Jonas, o homem tem a vulnerabilidade como
caracteristica ontologica e inexoravel, em decorréncia de sua natureza finita e

perecivel que é compartilhada por todos os seres.

A assuncdao de dois sentidos para a vulnerabilidade ( um substantivo inerente
a todos os seres e um adjetivo presente em individuos mais desfavorecidos ) ocorre
na Declaracdo Universal sobre Bioética e Direitos Humanos (DUBDH), de 2005.
Adotada de forma unanime por todos os membros da Organizagcdo das Nagbes
Unidas para a Educacgéo, a Ciéncia e a Cultura (UNESCO), o referido documento
possui 15 principios éticos para a bioética global, entre eles o principio do respeito a
vulnerabilidade humana e da integridade pessoal. Podemos definir integridade como
“integral, ndo tocado” (originando-se do adjetivo latino integer) ou como “totalidade”
(derivado do substantivo também oriundo do latim integritas) (99). Presente em
varios artigos do documento, o respeito a vulnerabilidade descrito na DUBDH
responde a todas as situagdes possiveis em que a integridade do ser humano possa
ser agredida, e, segundo Patrdo Neves (98), articula-se diretamente com o principio
da dignidade humana, unindo de maneira harmoniosa os dois sentidos possiveis
para o termo vulnerabilidade, sem restringir-se ao campo das pesquisas envolvendo

seres humanos.

A bioética contemporanea apresenta, assim, um novo e mais amplo conceito
de vulnerabilidade, construido a partir de uma influéncia da bioética feminista, que
encontra-se, segundo Mergen e Akpinar, (100) lado a lado com conceitos como
solidariedade, cuidado e responsabilidade social. Os referidos autores se
propuseram a identificar na literatura bioética quais componentes eram usados para
definir o conceito de vulnerabilidade. Os resultados corroboram com a existéncia das
duas categorias anteriormente citadas: uma que compreende a vulnerabilidade
enquanto caracteristica universal do ser humano e outra que coloca a
vulnerabilidade como consequéncia da exposi¢céo a certas circunstancias. Dentre 0s
principais fatores que criam vulnerabilidade, ainda de acordo com Mergen e Akpinar,
podemos citar os fatores econdmicos, socio-culturais, politicos, regionais,

educacionais, relacionais, intelectuais e fisicos.
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Nessa linha de raciocinio, Bozzaro e colabs (101) propuseram um modelo
combinado, que busca conciliar uma definicdo mais universal de vulnerabilidade
inerente & espécie humana com concepg¢des que restringem a vulnerabilidade a
determinados grupos submetidos a determinadas circunstancias. Para os autores,
estas circunstancias se manifestariam em diferentes situagcdes, em graus variados, e
em individuos com caracteristicas diversas. Desta maneira, ha pessoas que seriam
consideradas vulneraveis sob o prisma de uma habilidade especifica que esta
comprometida, porém nado seriam vulneraveis quando determinado aspecto que
esteja em discussdo dependa de uma habilidade que encontra-se preservada. De
acordo com os responsaveis pelo estudo, duas vantagens podem advir deste
modelo. A primeira seria evitar o preconceito contra grupos que, de outra maneira,
receberiam o rétulo de vulneravel que os acompanhariam em todos 0s momentos.
Aléem disso, a assuncdo deste modelo combinado facilitaria a distincdo das
manifestacbes de vulnerabilidade que implicariam em deveres morais (como a
auséncia de assisténcia a saude adequada), daquelas que ndo sdo moralmente

significativas (como o surgimento de incapacidade fisica causada por uma doenca).

Sendo o objeto deste estudo analisar o tema da vulnerabilidade aplicado a
pessoas com deméncia, em sua grande maioria idosas, a abordagem de Herring
(102) mostra-se adequada e merecedora de andalise mais pormenorizada. No inicio
de sua obra, Herring propde que o leitor orgulhe-se de sua vulnerabilidade, pois
trata-se de conceito definidor de humanidade, fazendo um juizo que representa uma
resposta as definicdes que tratam vulnerabilidade como sinbnimo de fraqueza. Para
o autor, a melhor definicdo possivel passa por uma juncao entre duas visdes que, a
despeito de parecerem opostas, podem ser complementares. Assim, é construida
uma concepcdo que baseia-se no conceito de Martha Fineman, na qual a
vulnerabilidade € compreendida como caracteristica universal do ser humano,
conectada com o entendimento que certos grupos especificos necessitam ser
protegidos devido a condi¢cOes especiais, e a mitigagdo ou aprofundamento desta
condicdo vulneravel esta diretamente relacionada ao suporte social e institucional
gue 0s mesmos recebem. Dentro deste entendimento, Herring, citando Mackenzie e
Dunn, defende que a vulnerabilidade frequentemente estd mais relacionada a

fatores sociais e econémicos que questdes individuais, argumento que é usado em
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sua obra para demonstrar a relevancia das constantes falhas do aparato estatal na

resposta a estas situacdes particulares.

7

Herring (102) defende que uma pessoa € vulneravel se trés condicdes
estiverem presentes: se encontrar diante de um risco de dano, ndo dispor de
recursos para o enfrentamento do risco, e ndo ser capaz de responder ao dano
guando o risco se concretizar. Ainda de acordo com este autor, a dependéncia &
caracteristica inerente ao ser humano, sendo o mesmo caracterizado como um ser
fundamentalmente relacional, assim necessitando do contato com o0 outro para
construcdo de sua existéncia. Dessa forma, os cuidados de terceiros sé&o
indispensaveis em determinados momentos da vida, e € justamente esta
necessidade de cuidado que o torna naturalmente vulneravel. Para se alcancar um
estado de bem estar, necessario se faz que haja uma conexao entre cuidador e
pessoa cuidada, estabelecendo-se uma relacdo de simetria, interacdo, empatia e

aceitacao das diferencas.

4.2 A VULNERABILIDADE DA PESSOA IDOSA

A inexisténcia de um consenso para a melhor definicdo de vulnerabilidade
implica a consideracdo de ambas as perspectivas. Isto €, se, por uma lado, assumir
a vulnerabilidade como algo inexoravel a todos os seres humanos pode naturalizar o
termo, trazendo implicita uma impossibilidade de intervencdo, por outro a
categorizacdo de grupos vulneraveis pode maximizar o estigma e o preconceito.
Para além desta discussao, e partindo do pressuposto de que nenhuma das duas é
perfeita, a aceitacdo de que alguns sao “mais vulneraveis que outros”, reforca a
necessidade de um olhar particularizado para a protecdo de determinados
segmentos. Dentre estes grupos merecedores de particular atencéo, o grupo das
pessoas idosas sera objeto abordado por ser o mais relacionado ao objeto de estudo
deste trabalho. E justamente neste grupo etario que ha maior prevaléncia de declinio
funcional, isolamento social, problemas emocionais, simultaneidade de mdultiplas
morbidades, incapacidade para cuidados pessoais, declinio cognitivo, entre outros.
A conjuncdo de todos estes aspectos diminui a capacidade de defender-se de

agentes agressores, e somadas a inabilidade dos servicos de saude para o
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adequado acompanhamento e redes sociais de apoio inadequadas geram um

cenario com forte presenca de vulnerabilidade (103).

A aceitacdo das pessoas idosas como vulneraveis esta presente em varios
textos bioéticos de referéncia, além de documentos nacionais e internacionais, como
0 US Agency for Health Care Policy and Research , que define que um segmento
populacional pode ser vulneravel por indmeros aspectos, entre eles a idade. Ja o
National Health Service, do Reino Unido, criou um departamento para atender
adultos vulneraveis, incluindo aqueles que necessitam cuidados especiais em razao
da idade. Bozzaro e colabs ( 101 ), citando ten Have. estabelecem as pessoas
idosas como exemplo paradigmatico de vulnerabilidade. Necessario se faz,
entretanto, compreender que 0 grupo etario idoso caracteriza-se por uma forte
heterogeneidade nos mais diversos aspectos, quer sejam funcionais,
socioecondmicos e bioldgicos, e que varios dos fatores anteriormente descritos nao

estdo presentes em uma parcela consideravel das pessoas.

Nesse sentido, a tentativa de generalizacdo, tdo corriqueira no senso comum,
mais que trazer beneficio, pode reforcar as constantes demonstracbes de
desrespeito as pessoas idosas verificados em uma sociedade atual que caracteriza-
se por um ageismo. Segundo a Organizacdo Mundial de Saude (104), ageismo
refere-se aos esteredtipos, aos prejulgamentos e as acgdes dirigidas a alguém em
funcdo de sua idade, podendo ser institucional (demonstrado quando normas
sociais, leis, regras ou politicas segregam pessoas em funcdo de sua idade),
interpessoal (explicitadas nas relacdes humanas) ou autodirigido (evidente quando o
ageismo é internalizado e volta-se contra a propria pessoa). Presente em inumeros
setores da sociedade, inclusive instituicbes sociais e de saude, o ageismo
representa uma barreira a implementacao de politicas de saude, bem estar e direitos
humanos relacionadas as pessoas idosas, associando-se a saude fisica e mental

mais pobres, recuperagdo mais lenta das incapacidades e maior declinio cognitivo.

Apos destacar que alguns idosos rejeitam a inclusdo em visdes padronizadas
e homogeneizadoras da velhice, Jardim e colabs realizaram um estudo no qual
pretenderam identificar qual o olhar do idoso a respeito de seu envelhecimento,

entrevistando 10 idosos brasileiros entre 60 e 85 anos. Os relatos sobre limitagOes e
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maior incidéncia de doencas estiveram presentes, além da preocupacdo com a
deterioracdo do corpo, notadamente nas mulheres. Entretanto, a maioria dos
entrevistados enxergou a velhice como uma fase de oportunidades, maximizada por
uma independéncia financeira, ndao sendo percebidos conflitos e frustragcbes em
relacdo ao fato de envelhecerem (105) Ja Savimaki e Stenbock-Hult (106)
desenvolveram estudo com 14 idosos finlandeses objetivando esclarecer o que, na
opinido dos entrevistados, significa vulnerabilidade. Para eles, o conceito esta
intimamente ligado ao envelhecimento. Como principais pontos destacados, estédo
as perdas e limitacdes advindas do avancar da idade, a maior predisposicdo em ser
agredido e violado, os sentimentos de raiva e frustracdo advindos destas agressoes,
a despersonalizacao do idoso na sociedade e a necessidade de outras pessoas para

sua protecao.

Também buscando se diferenciar das tradicionais definicbes de
vulnerabilidade aplicadas as pessoas idosas, Luna (107), baseando-se em Roggers,
Mackenzie e Dodds, defende uma abordagem baseada no risco de prejuizo, o que
implicaria em conceitos como dependéncia, exclusdo e bem-estar. Assim, defendem
uma definicdo de vulnerabilidade dinamica e mais contextualizada, originando o que
a mesma rotulou de abordagem por estratos de vulnerabilidade. Esta viséo
caracteriza-se por ter sido elaborada na Ameérica Latina, onde pobreza e exclusdo
sdo bastante frequentes, e diferencia-se das demais pelo fato que, para além da
idade cronoldgica, alguns niveis referentes a vulnerabilidade das pessoas idosas
estdo relacionadas a género, doencas, dependéncia fisica ou psiquica,

circunstancias socioeconomicas e violagéo de direitos humanos.

O primeiro estrato que Luna, aborda € o da vulnerabilidade econémica, que
se manifestaria quando pessoas idosas sédo afastadas do setor produtivo a despeito
da manutencdo de capacidade laboral, o que tende a ser menos relevante em
paises com maiores valores de pensdes, onde os idosos podem substituir a
aposentadoria formal pela realizacdo de projetos pessoais. A menor capacidade
financeira, por consequéncia, pode ocasionar maiores indices de depressao e
dependéncia das mais diversas formas. Ainda segundo Luna, um segundo estrato,

gerado pela inoperéancia do sistema judiciario, pode agravar a situagdo, ja que 0s
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reajustes das pensdes costumam ser demorados e insuficientes (107).

Dando seguimento, a autora aborda a vulnerabilidade relacionada a
impossibilidade de muitos idosos terem acesso a uma moradia adequada as suas
necessidades, principalmente quando o individuo apresenta algum grau de
dependéncia que o impede de morar sem a companhia de outra pessoa. Nesse
caso, ndo é raro que discuta-se a necessidade do idoso ser transferido a instituicoes
fornecedoras de cuidados aos mesmos, conhecidas como nursing homes. Pesquisa
desenvolvida por Sanford e colabs (108) comprovou a existéncia de inUmeras
conceituacbes para estas instituicbes, porem foram identificadas algumas
caracteristicas comuns em sua operacionalizacao: fornecer suporte 24 h por dia para
pessoas gue requeiram assisténcia para suas atividades basicas e instrumentais da
vida diéria; prover servicos de acompanhamento a longo prazo e/ou reabilitacéo
para casos de desospitalizacdo; ndo funcionar dentro de unidades hospitalares; e
desempenhar um papel nos cuidados de final de vida. Tolson (109), por sua vez,
identificou em seu trabalho que apenas em 37 % dos paises pesquisados existia
visita regular de um médico nas instituicdes, e apenas em uma pequena fracdo um
meédico respondia pela direcdo da unidade. No Brasil, as nursing homes
equivaleriam as Instituicbes de Longa Permanéncia (ILPi). De acordo com o
Estatuto da pessoa idosa (7), as ILPi sdo estruturas de cunho social e do campo da
assisténcia, mas que acabam por acolher ou continuar a assisténcia a idosos em
situacao especial de cuidados de saude, 0 que caracterizaria uma estrutura hibrida,
contando com equipes multidisciplinares que cuidam destes individuos. Ja para a
Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitaria (Anvisa), ILPi sao instituicbes
governamentais ou ndo governamentais, de carater residencial, destinadas a
domicilio coletivo de pessoas com idade igual ou superior a 60 anos, com ou sem
suporte familiar, em condicdo de liberdade e dignidade e cidadania. Ou seja, sdo
domicilios coletivos que oferecem cuidados e algum tipo de servico de saude. S&o
hibridas e por isto devem compor ndo s6 a rede de assisténcia e saude, mas
também a de habitac&o (110). Estudo desenvolvido por Ribeiro e Schutz (111), com
idosos residentes em uma ILPi no estado de Minas Gerais resultou em um relato de
idosos que vém a vida passar sem esperancgas ou perspectivas, que apresentam
sentimento de solidao fruto da falta de interagéo social e ttm uma percepg¢éo sobre
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doenca vinculada a incapacidade de desempenhar funcdes de trabalho.

Retornando aos estratos descritos por Luna (107), a vulnerabilidade
relacionada a dificuldade em comunicar-se através de aparelhos modernos como
tablets, redes sociais ou telefones celulares também € objeto de seu trabalho. Muitos
idosos experimentam dificuldade em manusear estas ferramentas, além da
dificuldade de acessar os mesmos por questdes financeiras. A dificuldade do idoso
em adaptar-se é agravada pela sociedade atual pouco tolerante, que ndo aguarda o
tempo necessario para a apreensdo das habilidades necessarias ao manuseio
destes aparelhos. A consequéncia inuUmeras vezes € 0 evoluir para o que Luna
denomina de estrato emocional de vulnerabilidade, ndo sendo incomum relatos de
abusos ou de negligéncia por parte de cuidadores formais ou informais causando
significativo sofrimento ao idoso. Por fim, sdo descritos o0s estratos da
vulnerabilidade cognitiva, que relaciona-se a maior propensdo para deméncias,
principalmente a Doenca de Alzheimer, com perda de memoéria e de outras funcdes
mentais gerando inadequacdes sociais e sentimentos de culpa, e o da incapacidade
fisica, que gera dificuldades de locomoc¢do e favorece o surgimento de quedas,
agravados por cidades com infraestrutura precaria, caracterizadas pela falta de

rampas e corrimdes e por ruas e calcadas com avarias.

Por fim, porém ndo menos importante, é indispensavel uma discussao
particularizada sobre os abusos cometidos contra pessoas idosas. A OMS (112)
define abuso contra idosos um ato (Unico ou que se repete) ou auséncia de uma
acdo apropriada, ocorrendo dentro de um relacionamento onde existe expectativa de
confianga, e que cause prejuizo e/ou angustia a um individuo idoso. Ao gerar perda
de dignidade e respeito, impde-se sua abordagem como componente fundamental
da discussdo sobre vulnerabilidade. Trata-se de relevante problema de saude
publica presente em todo o mundo, como demonstrado em revisdo sistematica
realizada por Yon e colabs (113) que, ao analisar 52 trabalhos distribuidos por 28
paises, identificou prevaléncia de 11,6% para abuso psicolégico, 6,8% para abuso
financeiro, 4,2% para situacdes de negligéncia, 2,6% para abuso fisico e 0,9% para
abuso sexual. O abuso da pessoa idosa pode ter sérias consequéncias fisicas,

psicologicas, financeiras e sociais, como mortalidade prematura, lesdes fisicas,
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depressao, declinio cognitivo, perda de capacidade econdmica e colocacdo néo

voluntaria em ILPis.

7

De acordo com Minayo (114), a violéncia contra idosos é um problema
universal, e ha relatos na literatura comprobatérios que, independentemente de
classe soOcio-econfmica, etnia ou religido, idosos sdo vulneraveis a maus tratos
fisicos, sexuais, emocionais e financeiros. Segundo a autora, a violéncia contra
idosos precisa ser analisada sobre trés aspectos: demografico, sécio antropoldgico e
epidemioldgico. A violéncia familiar assume indiscutivel importancia neste contexto,
em um cenario onde choque de geracdes, problemas de espaco fisico e dificuldades
financeiras se sobrepdem a uma percepcao de que o idoso € tido como descartavel
e decadente. Para além da questdo familiar, outras questdes merecem destaque.
Inicialmente, uma negligéncia social difusa que se caracteriza por uma percepcao
cultural sobre o envelhecer associada a uma omissao estatal em garantir protecdo a
este grupo etario. Em consequéncia, instala-se uma violéncia institucional, que se
expressa substancialmente nos maus-tratos, na despersonaliza¢cdo, na negacéo de
desejos e vontades e na falta de assisténcia médica que caracterizam a assisténcia
a estas pessoas, principalmente nas ILPs. Por fim, temos os transportes publicos e o
transito, que violentam os idosos a partir do design dos 6nibus, com clara dificuldade
de acesso a pessoas com limitacdes fisicas, e se complementam no tratamento que

funcionarios dao as pessoas idosas.

Estudo realizado por Brijoux e colabs (115), em 2021, utilizou em idosos
acima de 80 anos a Elder abuse and emotional scale (EACS), instrumento de 13
itens que descreve diferentes situagdes de abuso e suas consequéncias emocionais,
representando 6 dimensdes: intimidacdo, paternalismo, negligéncia, exploracdo
financeira, abuso fisico e imputacdo de culpa. Como resultado, foi identificada uma
prevaléncia de 54,1 % de abuso, detectando como fatores de risco presenca de
multiplas doengas, menor capacidade funcional, idade menor que 90 anos, menor
rede social de apoio e comportamento agressivo por parte do idoso. Day e colabs
frisam que qualquer tentativa formal de prevenir abusos a pessoas idosas deve se
dirigir a fatores de risco conhecidos, buscando diminuir sua presenca ou intensidade.

Nessa linha de raciocinio, realizaram revisdo para identificar o impacto de
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intervencdes descritas na literatura com este objetivo. Os resultados, todavia,
demonstraram beneficio bastante limitado, o que sugere, segundo os autores, a
necessidade de novos estudos para determinar que medidas poderiam ser
realmente efetivas. Este aspecto € alvo de preocupacdo da OMS que, através da
WHO'’s Global strategy and action plan on ageing and health (116), reune parceiros
para o desenvolvimento de iniciativas que permitam identificar, quantificar e oferecer
uma resposta a questdo, através de sintese de todas as evidéncias disponiveis,
particularmente em paises menos desenvolvidos, disseminando informacgéo
mundialmente apoiando as iniciativas das nacdes e colaborando com agéncias

internacionais para o enfrentamento do problema.

4.3 A VULNERABILIDADE DA PESSOA COM DOENCA DE
ALZHEIMER

Independentemente de caracteristicas etarias, socioeconémicas ou culturais,
a experiéncia de adoecer, ou por vezes apenas imaginar uma doenca futura, &
angustiante e transformadora. Consequéncias, em maior ou menor grau, Sao
inevitveis: expectativas sdo alteradas, a autoimagem é prejudicada e o medo e a
angustia estédo presentes. Rosen e Hoang (116) se questionaram sobre o que levaria
uma pessoa a se reconhecer como um paciente, a procurar uma consulta médica ou
um pronto-socorro. Como conclusdo, trouxeram que a resposta a esta pergunta é
extremamente dependente de que pessoa estamos falando. Quem é este individuo?
Quais sao suas impressdes a respeito de médicos e outros profissionais de saude?
Quais experiéncias prévias de doencas ele experimentou? Associando-se a isto,
quais reagOes seus familiares e amigos tiveram, e se a pessoa sentiu-se
pressionada a buscar auxilio profissional também impactam. Enfim, inUmeros
aspectos ajudam a formar a consciéncia de um paciente. Qualquer doenca tem o
potencial de ser perturbadora. Citando Moos e Tsu, os autores descreveram alguns
dos desafios que os doentes enfrentam: lidar com a dor, o desconforto e a
incapacidade; enfrentar as complicagcbes advindas dos exames diagndsticos e
tratamentos, por vezes invasivos e angustiantes; desenvolver relacées positivas com

profissionais ( que nem sempre valorizam aspectos afetivos na relacdo com seus
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pacientes) envolvidos no seu cuidado; lidar com os sentimentos de tristeza, raiva e
medo; manter uma autoestima aceitavel; e preservar relacionamentos satisfatorios

com familiares e amigos.

Apreende-se do exposto que a condicdo de paciente, por si sO, traz uma
perspectiva de vulnerabilidade ao individuo. Nesse sentido, é estabelecida uma
relacdo entre os profissionais de saude detentores do conhecimento (e, por
consequéncia, da “formula” para a resolucdo da doenga), e os doentes, fragilizados
por sua situacdo e dependentes destes profissionais, relacdo desigual esta que
tende a ser maximizada ao se tratar de pacientes idosos em virtude dos inimeros
aspectos ja abordados. Com efeito, a assimetria desta relacdo tradicionalmente
tende a determinar uma submisséo integral, onde o paciente é apenas receptor de
atos dos profissionais. No tocante a doencas como a DA, a vulnerabilidade assume
contornos diferenciados, fruto da fragmentacdo da individualidade e da reduzida
capacidade de agir enquanto ser autdbnomo, 0 que acarreta em continua
dependéncia para as atividades cotidianas. Para Afolabi (117), a vulnerabilidade das
pessoas com DA tende a ser mais alta em comparagcdo com outras doencas pela
inseguranca e pela vergonha em demonstrar uma deterioracdo funcional. Com
efeito, acentua-se rapidamente a dependéncia de outras pessoas e a presenca de
sentimentos como raiva e decepcdo. Surge a necessidade, conforme Zuniga-
Santamaria e colabs, de desenvolver uma ética baseada na responsabilidade, na

colaboracéo e no cuidado (118).

No intuito de oferecer aporte tedrico para a discussdo sobre como a
vulnerabilidade de pessoas com deméncia poder ser mitigada, a abordagem dos
Direitos Humanos dos pacientes (DHP) mostra-se pertinente (119). Os conflitos
bioéticos verificados na assisténcia a pacientes com DA inserem-se no campo da
Bioética Clinica, um dos ramos mais complexos da bioética por incluir aspectos
referentes a relagbes essencialmente humana como as relagdes entre profissionais
de saude e pacientes. Para Schramm (120), podemos conceituar a Bioética Clinica
como “o campo de atuacdo capaz de detectar, analisar, compreender e tentar
resolver os conflitos morais que se dédo no tratamento (ou cuidado) individual (ou

pessoal) de paciente”. Os DHP surgem como alternativa de referencial tedrico para a
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Bioética Clinica, em detrimento da tradicional teoria principialista de Beauchamp e
Childress que, alicercando-se nos principios da beneficéncia, ndo-maleficéncia,
justica e respeito a autonomia, mostra-se, de acordo com Artnak (apud
Albuquerqgue), abstrata e isolada dos detalhes particulares de uma situacgao clinica.

Os DHP, ainda de acordo com Albuquerque (121), sdo um ramo do Direito
Internacional dos Direitos Humanos que abrangem declara¢des, pactos, convencdes
e também jurisprudéncias construidas pelos 6rgdos da Organizacdo das Nacdes
Unidas que monitoram os direitos humanos. Os DHP aplicam-se diretamente aos
aspectos referentes aos pacientes, tendo como objetivo garantir que a
vulnerabilidade ndo seja compreendida como um argumento para justificar acdes
paternalisticas nas quais a autonomia do paciente seja considerada insignificante.
Tém como caracteristicas que os definem, diferenciando-os da abordagem
principialista, principalmente: devem ser respeitados pelos profissionais de saude;
pdem o paciente na centralidade de seus cuidados, buscando dar-lhe voz; utilizam a
linguagem dos direitos dos pacientes, em contraponto a primazia dos deveres dos
profissionais; e fogem dos critérios tradicionais de autonomia e capacidade. Ao
apartar-se da nocdo mais tradicional da autonomia principialista anglo-saxa,
fundamentalmente individual e baseada no conceito de capacidade, os DHP se
estabelecem como perspectiva apropriada para a andlise das questdes referentes a
pacientes com alto grau de vulnerabilidade como os portadores de DA.

Adota-se, a partir de agora, uma noc¢do de autonomia reconfigurada,
desenvolvida a partir da no¢cdo de que o ser humano ndo pode ser concebido
desassociado de suas relacfes interpessoais e de seu contexto de vida. Pelluchon
(apud Albuquerque) ressalta que a incapacidade cognitiva ndo necessariamente
impede o exercicio da autonomia, admitindo a possibilidade de que o individuo tenha
suas crencas e valores respeitados (122). Para que os desejos do individuo que
encontra-se na condicdo de doenca assumam papel primordial no cuidado,
necessario se faz que este seja desenvolvido estabelecendo o paciente na posicao
central. Dentro desta linha de raciocinio, os DHP utilizam o principio do cuidado
centrado no paciente como norteador da relacdo (123). Condutas que reforcem a

centralizacdo do cuidado diminuem a assimetria da relagdo entre profissional de
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saude e individuo acometido, permitindo que o mesmo e sua familia participem
ativamente da escolha das opc¢des diagnosticas e terapéuticas mediante uma troca
de informacbes com duragdo e linguagem adequados para cada situagdo. Em
consequéncia, surgira uma assisténcia mais qualificada, maior seguranca e
satisfacdo de pacientes e familiares e menor quantidade de erros médicos. Estes
beneficios positivos da implantacdo da concepcédo do paciente como ser central de
seu cuidado permanece a despeito do fato de que pacientes tenham deficiéncia
cognitiva, caracteristica do publico-alvo desta discussédo. Paranhos ( 124 ), citando
Pelluchon, reforca que o relacionamento entre os envolvidos é tdo importante quanto
a qualidade técnica oferecida, impedindo que profissionais assumam postura

excessivamente paternalista tomando decisdes pelos doentes.

A implantagdo da centralidade do paciente com deméncia no seu cuidado n&o
significa em nenhuma hipdétese a negacdo de sua condicdo vulneravel, inerente a
todo ser humano e acrescida por sua condi¢cdo morbida. Para isso, Paranhos ( 124 )
utiiza em seu trabalho uma concep¢do de autonomia que € perfeitamente
compativel com sua condicdo de vulneravel. Baseada no trabalho de Pelluchon, a
autora defende que reconfigurar a autonomia significa ressaltar seu valor que ela
transmite, representada em desejos e valores conservados a despeito da presenca
de condicdo que comprometa a cognicdo. A tais pacientes, todavia, falta a
capacidade de se comunicar adequadamente, 0 que exige a presenca de pessoas
que decifrem esta vontade que nédo foi verbalizada. Em nenhuma hipétese, essa
postura tomada por terceiros invalida o protagonismo do paciente, ja que baseia-se
na expressao da autonomia do doente, ressaltando o carater relacional do ser

humano.

O estudo sobre a vulnerabilidade de uma pessoa idosa com uma doenca que
compromete funcbes cognitivas como a DA extrapola a esfera dos cuidados
profissionais na area de saude. A ja debatida problematica dos maus tratos assume
contornos ainda mais relevantes quando a andlise é focada neste subgrupo de
individuos. Segundo Dong (125), individuos com DA sao 4,8 vezes mais propensos
a sofrer abuso que os idosos em geral, fato confirmado por revisdo de literatura

descreveu que abusos cometidos contra pessoas com deméncia no Canada sao



63

mais frequentes que contra a populacao idosa em geral (126). JA no Reino Unido
(127), comportamento abusivo foi reportado por um ter¢co dos cuidadores familiares
que participaram do estudo. A percepcao de que trata-se de um problema que
muitas vezes ocorre dentro de um domicilio, ficando restrito a este ambiente, reforca
a nocao de que nao é facil estabelecermos a real dimensao da questdo. Ademais, a
condicdo vulneravel deste publico, caracterizada por menores reservas fisicas,
emocionais e econOmicas, faz com que o impacto seja maximizado. Alguns
trabalhos objetivam explicar o porqué de pessoas com deméncia estarem tao
sujeitas a abusos. Uma das possibilidades aventadas € que estes individuos
rotineiramente ndo sofrem a valorizacdo devida, sendo considerada como

pertencentes a uma classe inferior, estigmatizadas e infantilizadas.

Como fatores de risco para o desenvolvimento de maus-tratos a pacientes
com demencia, Cooper e colabs (127) citaram a percepc¢ao de sobrecarga por parte
do cuidador, o grau de comprometimento cognitivo, a maior presenca de disturbios
comportamentais e a incapacidade do doente comunicar os maus-tratos. Cooper
(128) também reforca a ja levantada questdo que os dados estatisticos sobre
abusos séo significativamente subestimados, ja que muitas das vitimas nao
conseguem denunciar os ocorridos. HA uma variedade de escalas descritas para
deteccdo de maus-tratos para idosos, porém se baseiam na informacéo obtida pelo
proprio paciente, o que dificulta sua utilizacéo para este publico. Outra caracteristica
limitadora da mensuracdo precisa de tais indicadores € que tais instrumentos, em
sua grande maioria, foram desenvolvidos nos Estados Unidos da América, o que

gera questionamentos de origem cultural (129).

A dificuldade em expressar sentimentos e desejos por parte dos pacientes
com deméncia, particularmente em fases mais avancadas da doenca, precisa ser
superada através da deteccdo de sinais por parte daqueles envolvidos no cuidado.
Entre eles, podemos citar: contusdes, 0ssos quebrados, marcas de traumatismos (se
proxXimo a areas genitais, levantar a hipotese de abuso sexual); retirada
aparentemente subita e nao explicada de atividades corrigueiramente
desenvolvidas, chegando a um quadro depressivo; bruscas mudancas nha

capacidade financeira, o que pode sugerir abuso econdémico; perda de peso e pobre
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higiene podem sinalizar quanto a negligéncia de cuidados basicos; relagcdes mais
tensas entre cuidador e paciente (126). Necessario se faz que profissionais de
saude estejam empoderados e capacitados para identificacdo e conduta nestes
caos. Estudo realizado por Lindenbach e colabs (130), todavia, apés problematizar a
pouca relevancia com a qual a literatura especializada costuma tratar o tema,
identificou profissionais canadenses pouco habilidosos em combater a questdo e
inseguros emocionalmente, especialmente quando a abusador € um familiar. Ja
Mileski e colabs (131) focaram sua discussé@o no abuso a estes pacientes residentes
em ILPIs, ressaltando sua prevaléncia crescente, o que pode ser atribuido, entre
outros fatores, ao fato que pacientes com este tipo de doenga frequentemente sao
pouco colaborativos e agressivos. Para os autores, a possibilidade de minimizar o
problema passa por educar funcionarios a detectar precocemente sinais de abuso e
ouvir atentamente os moradores, notadamente os mais vulneraveis, entre eles

incluidos aqueles com deméncia.

Este capitulo descreveu o referencial tedrico da vulnerabilidade, defendendo
a perspectiva que todos 0s seres humanos sao vulneraveis, porém alguns tém sua
vulnerabilidade acrescida por variadas condicdes, entre elas a idade e a presenca
de doencas, particularmente aquelas que cursam com declinio das funcdes
cognitivas e, por consequéncia, da capacidade de se expressar. A partir de agora,

sera descrito o referencial tedrico da autonomia

5. AUTONOMIA PESSOAL DE PACIENTES IDOSOS E ACOMETIDOS POR
DEMENCIA

Este capitulo tem como objetivo central descrever o referencial teérico da
autonomia pessoal, com énfase em pessoas idosas e com deméncia. A autonomia
pessoal deve ser compreendida enquanto autogoverno, conceito este que, conforme
traz Albuquerque (132), permite ao individuo conceber a vida enquanto legitimo
resultado de sua identidade, construida a partir de sua vontade e preferéncias. A
expressdo autonomia tem origem nas expressfes gregas autos, que significa

“mesmo”, e nomos, que pode ser traduzida por “governo”, “lei” ou “regra’.

Inicialmente, o termo foi vinculado ao direito das cidades-estado poderem se auto
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legislar, sendo assim governadas sem a presenca de influéncias externas, a
chamada autonomia coletiva. Em momento histérico posterior, desenvolve-se, com
base em correntes filosoficas iluministas, o entendimento de que os individuos
poderiam viver conforme suas crengas e valores. Assim, ganha corpo a nocéo de
autonomia pessoal, alicercada principalmente nas teorias filosoficas de Imannuel
Kant e John Stuart Mill. A no¢édo de autonomia na moral kantiana compreende o ser
enquanto capaz de dirigir suas agdes livremente, sendo a vontade determinada
unicamente pelo dever. A acdo moral, desta forma, € fundamentada na nocéo de
dever, e por isso mesmo pode representar uma maxima universal compartilhada por
todos os seres racionais. Kant elabora, a partir de forte influéncia iluminista, o
chamado imperativo categorico, que funciona como uma lei moral interior baseada
apenas na razdo humana, capaz de guiar o comportamento do ser humano racional,

excluindo suas ac¢fes de quaisquer influéncias, inclusive religiosas (133).

A visdo kantiana sobre a autonomia sofreu releitura atraves de Mill, no século
XIX (134). Alinhado com o discurso liberal da época, Mill defendeu a autonomia
enquanto possibilidade de agir livre de influéncias externas, porém agora no intuito
de maximizar seus proprios interesses. Assim, é desenvolvido um discurso que
pretende refutar a autoridade da opinido publica em questdes que, conforme
defende este autor, sdo de foro intimo. Desta forma, o corpo e a alma de um
individuo deveriam ser soberanos e intocaveis, tendo como Unica excecao para
legitimar uma acao coercitiva por parte da sociedade a prevencao de dano a outras

pessoas.

Mill (134) argumenta que existem divergentes opinides sobre os diversos
fendmenos, sendo a liberdade de opinido, de pensamento e de sentimento
componentes fundamentais da liberdade humana. Aceita, inclusive, a possibilidade
do ser humano ter posi¢cdes equivocadas, pois reconhece que mesmo opiniées nao
condizentes com a realidade podem trazer consigo uma parte da verdade que seria
invisivel sem o confronto de idéias. Comprova-se, assim, a defesa intransigente
deste autor da individualidade enquanto componente fundamental do bem-estar,
negando a possibilidade da interferéncia de quaisquer instituicdes estatais sobre o

rumo da vida de qualquer individuo, com excec¢do do citado risco de prejuizo a
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outros individuos (135).

5.1 ASPECTOS GERAIS SOBRE AUTONOMIA NO CAMPO
BIOETICO

No contexto da bioética, a utilizacgdo do termo autonomia deu-se,
tradicionalmente, através da concepcdo desenvolvida em  Principios de ética
biomédica, de Beauchamp e Childres, obra que recebeu forte influéncia kantiana e
miilista. Neste trabalho, fundamentalmente voltada a ética biomédica, e ndo a
bioética (0 que por si s6 ja sugere uma diminuicdo da abrangéncia da concepc¢ao
utilizada), os autores defendem que a autonomia corresponde a um “governo
pessoal do eu que é livre “, pondo o ser humano como soberano de si proprio. Para
auxiliar a aplicacdo do respeito a autonomia, Beauchamp e Childress defendem a
aplicacdo de certas regras morais praticas, a saber: a) dizer a verdade; b) respeitar a
privacidade dos outros; c) proteger informacdes confidenciais; d) ajudar as outras
pessoas a tomar decisfes importantes; e) obter consentimento para intervencdes
nos pacientes. Em relacdo a esta ultima regra, fica claro em sua obra que os autores
consideram o consentimento elemento fundamental no tocante ao respeito a
autonomia, autorizando uma outra pessoa a realizar uma acdo que, sem O
consentimento, seria considerada ndo autorizada (136-137). Portanto, evidencia-se
a defesa de uma concepgdo alinhada com a perspectiva de independéncia e
autossuficiéncia, que despreza a influéncia do contexto social no qual o individuo
esta inserido, e que nega a situacao de vulnerabilidade que acompanha o adoecer
(134). Fica claro, assim, que Beauchamp e Childress defendem uma concepcéo de
autonomia pessoal que se identifica com seu modelo tradicional, considerado
insuficiente para compreensao da complexidade do publico alvo deste estudo, que
inclui pessoas com especificidades de saude que repercutem em sua capacidade
de autogoverno, exigindo que relacdes interpessoais assumam papel prioritario.
Desta forma, no intuito de trazer uma concep¢do de autonomia pessoal mais
alinhada as necessidades das pessoas com deméncia, apresenta-se agora O

conceito e as aplicacdes da autonomia relacional.
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5.2 A AUTONOMIA RELACIONAL COMO ALTERNATIVA A NOCAO
TRADICIONAL DE AUTONOMIA

A compreensdo anteriormente descrita da autonomia tornou-se a
corrigueiramente utilizada na bioética, porém ndo sem inumeras criticas formuladas
por diversos autores. Eler (133) resume as criticas a este modelo tradicional
argumentando que a ideia de um sujeito liberal autbnomo capaz de tomar decisbes
seguindo apenas sua racionalidade representa um descolamento da realidade, ja
gue nega a importancia do contexto sociocultural e dos relacionamentos que este
individuo mantém. Além disso, considera fragil um conceito que nao permite
gradacoes, resumindo-se a um conceito “tudo ou nada “. Citando Donelly, a autora
ressalta os impactos desta concepcdo nos cuidados em saude, ja que, ao se criar
um cenario onde o individuo pode apenas aceitar ou recusar tratamentos e
procedimentos, negligenciam-se alternativas que demandam esfor¢cos como educar

ou criar um envolvimento com o paciente.

Surge assim, por iniciativa de filésofos feministas e comunitaristas, a
autonomia relacional, com o objetivo de dar uma resposta a incapacidade da nocao
tradicional de autonomia de incorporar em Seu conceito aspectos outros, como
sociais, familiares, culturais e religiosos, que influenciam a visdo do individuo sobre
os fatos (138). Apesar de néo tratar-se de conceito recente, pois ja era reconhecido
por Beauchamp e Childress (que a refutaram sob o argumento de que a mesma
proporcionaria a criagdo de vicios no desenvolvimento de uma autonomia plena), a
bioética tradicional costumeiramente tratou a autonomia relacional com suspeicao, e
apenas mais recentemente este conceito adquiriu papel mais relevante nas

discussdes dentro deste campo do saber (138).

A expressao autonomia relacional, como Eler (133) descreve, baseando-se
em Mackenzie e Stojlar, representa um conjunto de perspectivas tedricas que tém
como ponto comum a noc¢éo de que o ser humano constréi sua identidade a partir de
sua insercdo em determinado contexto social, influenciado por fatores como racga,
classe social, género e etnia. Para Ells e colabs (139), o individuo e seus
relacionamentos sdo moldados pela interacdo com outras pessoas que influenciam

diretamente sua visdo de mundo, dentro de um contexto no qual habilidades e
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atitudes como paciéncia, perseveranca, capacidade de argumentacdo, confianca e
comunicacao efetiva sdo desenvolvidos e aplicados, em uma sociedade que pode
apoiar, permitir ou limitar o exercicio da autonomia. Para o0s autores, ter
oportunidades de exercer a autonomia e desenvolver habilidades para este
exercicio, dentro de uma abordagem relacional, devem estar sempre juntos. Negar
as pessoas o0 direito de agir autonomamente nao simplesmente reforca um
esteredtipo de incapacidade, mas também inibe o desenvolvimento das habilidades

para tal exercicio.

Ainda referenciando Mackenzie e Stojlar, Eler (133) propde que as
abordagens relacionais podem ser divididas em dois grandes grupos. Para o
primeiro deles, o das teorias procedimentais, basta que o individuo seja capaz de
agir com autocontrole e capacidade de refletir sobre seus desejos, preferéncias e
razdes. Esta abordagem, segundo a Stanford Encyclopedia of Philosophy (140),
assume uma posicao de neutralidade que a pde vulneravel principalmente por duas
razdes: ndo dar o valor necessario a agentes opressores internalizados na mente
dos individuos, como certas tradi¢cdes familiares, e a negacéo de condi¢gdes externas
que definem a autonomia. Por sua vez, 0 grupo das teorias substantivas rejeita a
neutralidade, valorizando o impacto das condi¢cdes sociais como contextos de
dominagdo e opressdo. As teorias substantivas s&o classificadas em duas
abordagens: uma forte, que n&o reconhece decisbes tomadas em contextos
opressivos como autbnomas, e as fracas, que, apesar de também rejeitarem a
neutralidade das teorias procedimentais, ndo impde restricbes normativas, exigindo

apenas autoestima e respeito préprio por parte do individuo autbnomo (133).

Citando Ells e colabs, Paranhos e Albuquerque (141) se propdem a
aprofundar a discussdo sobre a autonomia relacional dentro do contexto dos
cuidados em saude, onde reforcam que a autonomia surge de dentro e em
decorréncia de relacionamentos com outros, sendo destacado o papel das
instituicdes sociais que poderiam apoiar ou limitar sua implementag&o. E necessario,
para sua efetivacdo, que profissionais de saude sejam capacitados acerca da
natureza da autonomia relacional e das formas como aplica-la, o que exige

habilidades de comunicacédo, uso de uma linguagem clara e acessivel e incremento
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da capacidade de ouvir atentamente. Nedelsky (142) defende que os vinculos com
familiares, profissionais de salde e amigos ndo podem, ao contrario da tradicional
nocado de autonomia, serem compreendidos como dificultadores de seu exercicio.
Tais relacionamentos, na verdade, comportam-se como pré-condicdo para
autonomia, e a interdependéncia entre os individuos constitui-se um componente
fundamental da mesma. A autonomia relacional traz inimeras vantagens dentro do
processo terapéutico, ainda segundo Paranhos e Albuquerque (141): melhor
entendimento e aplicacdo do principio da autonomia por parte dos profissionais;
maior entendimento das escolhas do individuo que encontra-se na condicdo de
paciente, jA que incorpora a complexidade do ser humano e das redes sociais que o
cercam; e a diminuicdo da possibilidade de que uma atitude paternalistica se
imponha. Albuquerque (143) reforca a importancia de sua implementacao
especificamente no campo da saude pois, apesar de continuar reconhecendo o
paciente como fonte principal das decisdes a serem tomadas, este necessita ser
compreendido como um ser inserido em um contexto social, cultural e econémico
particular, o que inegavelmente influenciara suas decisdes sobre os mais diversos

assuntos.

Quanto as questdes culturais, importante componente do aspecto relacional
da autonomia, sua influéncia foi discutida em estudo de Gilbar e Miola (138). Ao
definir cultura como um conjunto de atitudes, valores, crencas, rituais, normas e
praticas compartilhados por um grupo social, os autores reforcam que a cultura
influencia diretamente na forma como as pessoas enxergam o mundo e como se
relacionam com os outros. A presenca de diferencas substanciais quanto as
relagBes entre profissionais de saude e pacientes fruto das diversidades culturais foi
demonstrada no trabalho de Zhang e colabs. (144), que analisaram dilemas éticos
presentes em situacdes envolvendo a relacdo entre profissionais e pacientes na
China e nos Estados Unidos da América. A resolucdo destes dilemas, conforme os
autores descrevem, foi bastante diferente nos dois paises. Sendo os padrdes
culturais e morais chineses moldados na valorizacdo da comunidade, da familia e do
Estado, em detrimento da concepcédo de individuo soberano, sua cultura encoraja as
pessoas a protegerem seus parentes e amigos das mas noticias potencialmente

causadoras de sofrimento mental. Assim, o consentimento da familia tende a
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substituir o consentimento do individuo na tomada de decisfes quanto a realizacao
de exames e tratamentos. Panorama diverso foi encontrado nos Estados Unidos,
onde a cultura ocidental confere primazia ao individualismo, advogando a escolha

livre e isenta de interferéncias de qualquer ordem.

Apreende-se do exposto, portanto, que a familia terd papel de relevancia
variavel conforme os padrdes culturais. Nessa linha de raciocinio, Gilbar e Miola
(138) trazem a visdo de Hardwig, que refor¢ca a influéncia decisiva da instituicao
familiar em sociedades nédo ocidentais, onde os parentes sao decisivos na tomada
de decisbes. Esta percepcao, todavia, ndo impede que Hardwig defenda que o ponto
de partida para a escolha é o paciente, e ndo a familia. Para ele, ndo ha sentido na
observacdo que individuo e familia sdo uma s6 unidade. Consciente de que a
dindmica familiar pode basear-se em raiva, ressentimento e dominagao, propde uma
solucéo conciliadora, onde todas as partes sdo ouvidas objetivando chegar a uma
decisdo final satisfatéria para todos. Para o autor, esta conduta legitima a
autonomia, pois inclui a familia sem ameacar a manutengdo do paciente enquanto

sujeito assertivo e n&o subserviente.

Dentro desta seara, Hardwig demonstra preocupacdo com comunidades com
componente hierarquico muito forte, onde a autoridade de alguns membros é
predominante. Tal posicdo € compartilhada por outros autores como Herring (145),
que reconhece que as relacdes sociais podem promover a autonomia, porém
também tém o potencial de mitiga-la. Em situacdes de abuso domeéstico ou por parte
de profissionais de saude, os relacionamentos podem interferir inadequadamente na
decisdo a ser tomada, particularmente quando se trata de individuos com maior grau
de vulnerabilidade. Como consequéncia, podem advir sentimentos como perda da
identidade e da capacidade de autodeterminacdo. Seguindo a mesma linha de
raciocinio, Albuguerque (143) também reconhece o risco de que uma valorizacao
excessiva do papel da familia ou da sociedade no processo de tratamento minimize
o desejo dos pacientes. Contudo, a autora reforca que a adocdo da autonomia
relacional ndo desconstroi o papel do individuo como agente central. Ao contrario, o
paciente situado dentro do seu contexto de vida encontra-se mais capacitado para a

tomada de decisdes.
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Por sua vez, Ho, conforme citacdo de Gilbar e Miola (138) debate
especificamente o papel hegembnico ocupado pela figura masculina em sociedades
nao ocidentais, deixando claro que o fato de uma paciente mulher delegar as
decisdes sobre seu tratamento a um membro masculino da familia pode ser fruto de
pressbes culturais mais do que por desejo proprio. Necessario se faz nestas
situacdes, ainda de acordo com Ho, que o profissional de saude envolvido tenha o
cuidado de escutar a paciente reservadamente para identificar seus desejos
pessoais. Lindemann-Nelsons sugere um papel de mediador para este profissional.
Ao trazerem esta colocacao, todavia, Gilbar e Miola (138) fazem a ressalva que este
papel de mediador pressupde que o profissional esteja capacitado para fazer a
distincdo entre o que € ou nédo a influéncia de um padrdo cultural aceitavel, o que

requer preparo e tempo adequados.

Por sua vez, GOmez-Virseda e colabs. (146) realizaram revisao sistematica e
documentaram uma tendéncia crescente na literatura académica em ressaltar a
dimensao relacional na tomada de decisdes, 0 que, contudo, ndo €, ainda, refletido
na pratica cotidiana dos cuidados em saude. Dentre os principais pontos levantados
pelos autores, pode-se citar: a) as conceituacdes relacionais da autonomia
expressam-se mais como uma rea¢ao contra uma interpretacdo individualistica da
mesma, resultando, por vezes, em uma anélise empobrecida da contextualiza¢do do
termo, resumida em uma visdo espelhada e binaria entre estas duas perspectivas;
b) as fontes filosoficas que fundamentam teoricamente a autonomia relacional sao
diversas e nem sempre bem articuladas, sendo verificadas publicacbes que
utilizaram concepcdes feministas, da ética do cuidar, do multiculturalismo ético, da
fenomenologia, da ética personalista, da ética relacional e da ética da virtude, o que
gerou analises reducionistas e unilaterais da questédo, sem articulacdo das diversas
teorias; ¢) ha uma discrepancia entre as multiplas abordagens tedricas que
fundamentam a autonomia relacional e o pequeno numero de formas como a
mesma € operacionalizada na prética, notadamente nas questdes relacionadas ao

final de vida.

No que toca a operacionalizacdo pratica da autonomia relacional, Gomez-

Virseda e colabs (147) fundamentam-se a partir das limitac6es da visao tradicional
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da autonomia, trazendo as seguintes proposicdes: a) analisar a autonomia como um
capacidade multidimensional, compreendendo que um paciente reage a doencas e
incapacidades com mudangas no comportamento e nas atitudes, o que faria com
que atitudes que tradicionalmente seriam configuradas como inconsistentes ou
contraditorias passassem a ser consideradas legitimas perante diferentes situacoes;
b) ressaltar a importancia dos relacionamentos na autonomia, indo além de
simplesmente aceitar os aspectos sociais, mas fundamentalmente compreendendo
como este envolvimento social € empregado, compreendendo que uma abordagem
relacional adequada envolve os varios atores envolvidos ( profissionais de saude,
familiares, amigos ) e sua interacdo com o paciente que, ao ser acometido por uma
enfermidade, modifica sua identidade pessoal, interacdo esta que ocorre em um
determinado contexto sociocultural; c) incorporar a percepg¢ao na qual a autonomia
€ compreendida como um continuum, em detrimento da nocao binaria e simplista da
autonomia tradicional, o que, para ser adequadamente aplicado, necessita da
compreensao da flutuacdo da capacidade de tomar decisbes que caracterizam
varios processos de adoecimento, oferecendo apoio quando necessario no intuito de
garantir a manutencao da capacidade de agir autonomamente; d) trazer a nocéo de
autonomia como um conceito temporalmente determinado, sendo o processo de
construgdo da autonomia continuo e interativo, baseado na relagdo com outras

pessoas, dentro de um cenario especifico.

Ja quanto as pessoas com deméncia, objetivo central deste estudo, Denier e
Gastmans (148) defendem o modelo relacional da autonomia afirmando que as
concepgOes tradicionais de inspiracdo kantiana séo insuficientes no que se refere a
requisitos morais para 0s seus cuidados. As autoras, ao compreenderem a
autonomia enquanto fendmeno relacional e dinamico, nédo a tratam enquanto mera
expressdo de vontades e preferéncias. De forma diversa, entendem que a
autonomia é expressa por meio dos relacionamentos travados entre o individuo com
deméncia e as pessoas ao seu redor. Nessas circunstancias, o processo de tomada
de decisdo € bem menos racional ou cognitivo, fundamentando-se na colocacao das
necessidades, desejos e preferéncias no topo das prioridades, tornando-se
paulatinamente mais claros a partir de um continuo processo de interpretacdes,

avaliagBes e dialogos entre todos os envolvidos a respeito da decisdo certa a ser
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tomada em determinada situacéo. Por sua vez, Klein (149) aborda a importancia das
relacbes humanas na autonomia de pessoas com deméncia discutindo as relacées
entre profissionais de salude e pacientes. O autor expde que, comumente, esta
relacdo é apresentada na literatura em circunstancias o6timas, onde profissional e
paciente se encontram e voluntariamente interagem para algum propdsito
relacionado a saude. Todavia, a deméncia representa uma das situacdes nas quais
esta visdo idealizada é insuficiente. As particularidades iniciam-se na percep¢édo do
momento ideal para buscar ajuda profissional, que por vezes é identificado por
familiares e amigos, mas nao conta com o consentimento da pessoa com deméncia,
gue cré nao estar ocorrendo nada fora da normalidade. Assim, ha necessidade de
uso de persuasdo por parte de pessoas proximas desde a aceitacdo do inicio da
avaliacdo médica, atitude esta que por vezes continua necessaria durante a
progressdo da doenca, como em discussdes sobre a suspensdo da atividade de
dirigir automoveis e sobre o encerramento da carreira profissional que, em
determinado estagio, deverdo ser realizadas. Em fases mais avangadas, € comum
que a pessoa com deméncia sequer compreenda o propoésito de receber qualquer
cuidado de saude, ficando cada vez mais nitida a relevancia das relagbes
interpessoais nas quais o individuo se insere. Desta forma, como ressalta Blass
(150), claramente estd demonstrada uma cisdo na interacdo entre paciente e
profissional tradicionalmente desenvolvida. Assim, ainda conforme Klein (149), o
enfrentamento das dificuldades nesta relacdo alicerca-se na valorizacdo da rede de
relacionamentos, e consequentemente do suporte, que este individuo tera. Desta
forma, familiares e amigos mais préximos podem comparecer as consultas para
tomar nota sobre orientacdes médicas e tirar davidas sobre medicacdes a serem
usadas. Além disso, precisam ser capacitados sobre como se portar no apoio, por
exemplo, a pessoa com deméncia que participa de encontros sociais, mantendo o
cuidado que este apoio ndo implique a mitigacdo do direito de autodeterminacao.
Descritos conceitos e aplicagcdes da autonomia relacional, passa-se, a seguir, para a
discussdo mais aprofundada sobre a autonomia pessoal de pacientes com

deméncia.
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5.3 AUTONOMIA PESSOAL DE PACIENTES COM DEMENCIA

5.3.1 Autonomia Pessoal e Capacidade Decisional de Pacientes Com

Deméncia

No intuito de compreender o significado da autonomia de pessoas com
deméncia, Wolfe, Greenhill e Butchard (151) entrevistaram pacientes e cuidadores, o
que resultou em fatores com maior complexidade que a binaria discusséao sobre as
abordagens tradicional ou relacional da autonomia. Para além deste ponto,
emergiram no estudo conclusBes baseadas em trés aspectos: a retencdo da
independéncia e da capacidade de expressar-se; a aceitacdo da dependéncia,
contudo sem abrir m&o da participacdo na tomada de decisdes e da manutencao da
rotina; e a necessidade de oportunidades de conexdo espiritual e com outras

pessoas.

Percebe-se, assim, que a presenca das particularidades identificadas em
pessoas com deméncia ndo deve ser empecilho ao respeito a capacidade decisional
do individuo, ou seja, sua habilidade para tomar decisGes sobre a propria vida, o que
envolve compreender as informacdes relevantes sobre o assunto em questdo e
avaliar as consequéncias da decisdo, sopesando-as. Nessa linha, Albuquerque
(152) defende que a capacidade decisional representa conceito chave
multidimensional do direito a autodeterminacdo do individuo. A autora rechaca a
assuncao de que a capacidade decisional seja definida em carater " tudo ou nada ",
devendo ser considerada especifica, ou seja, devera ser o agente capaz ou ndo de
posicionar-se sobre determinada questdo em um momento especifico. Inadmissivel
se faz, desta forma, que diagnésticos de doencas que comprometam a cognicéo
signifiguem automatica incapacidade em tomar decisfes. Assim, a avaliacdo da
capacidade decisional deve ser usada para verificar sua habilidade para se engajar
no processo de tomada de decisdo, avaliagdo esta que, ainda conforme
Albuquerque, ndo se confunde com a avaliagdo biopsicossocial para diagnostico de
transtorno mental. A avaliacdo da capacidade decisional deve estar focada nas
habilidades para: a) para compreender informacdo bésica sobre um problema; b)
reconhecer que sua situagdo representa um problema, c) considerar as solugdes

apresentadas; d) escolher e expressar suas op¢oes. Para tal, costumeiramente sédo
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utilizados diversos instrumentos que, a despeito de sua comprovada utilidade,
tendem a compreender de maneira reducionista o fenbmeno da tomada de decisao,
limitando-se a aspectos neuropsicolégicos, negligenciando a influéncia de aspectos
emocionais e do contexto no qual o individuo se insere. Portanto, necessario se faz
que, cada vez mais, a avaliacdo da capacidade decisional incorpore as concepc¢des
da autonomia relacional, pois as relacdes nas quais o paciente com deméncia esta

inserido impactarao decisivamente em tal capacidade.

Apesar do esfor¢o de véarios autores com o intuito de oferecer arcabouco
tedrico para a preservacdo da autonomia do individuo com patologias como as
deméncias, no cenario atual a medida rotineiramente utilizada para individuos que
tiveram detectada uma incapacidade cognitiva é a instituicho de uma curatela.
Conceitua-se curatela como a designacao de um substituto que sera responsavel
pela tomada de decisdes, 0 que acarreta em claro comprometimento da autonomia
destes individuos. Uma vez instituida a curatela, o individuo curatelado perde o
direito a tomar decisbes, por mais que extremamente relevantes para seu cotidiano,
como definir seu local de moradia, escolher como gastar seus recursos financeiros,
ou consentir ou ndo em submeter-se a algum procedimento de saude. Segundo
Diller (153), a maioria das definicdes de incapacidade requer duas condicfes: um
risco estabelecido de dano causado pela ndo capacidade em prover a si mesmo
necessidades pessoais ou financeiras e a falta de habilitagdo cognitiva como
compreender e refletir sobre as decisbes necesséarias. Assim, a legislacdo dos
paises que estabelecem a curatela parte do pressuposto que esta, ao nomear um

substituto, protegendo o individuo de decisdes equivocadas ou negligenciadas.

A remocao do poder de tomar decisbGes, ainda conforme Diller (153),
representa uma significativa privacdo dos direitos individuais, impondo um
indesejavel “status de crianca” ao mesmo. Status este que, como demonstrado por
Wolfe, Greenhill e Butchard (151), e como também refor¢ca Wright (154), é rejeitado
pelos individuos com deméncia, que em sua grande maioria desejam reter sua
capacidade decisional tanto tempo quanto possivel. Associada a esse desejo,
acrescente-se a verificacdo, ainda de acordo com Wright (154), citando

Fetherstonehaugh, que mesmo anos apés o diagndstico, individuos com deméncia
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mantém a capacidade de tomar decisdes. Este desejo e esta capacidade, todavia,
rotineiramente ndo sao respeitados, estabelecendo-se um cenario no qual a
perspectiva da pessoa com deméncia, a partir da presuncdo de que o diagndstico
torna o individuo completamente incapacitado, ndo é levada em consideracao.
Nessa seara, alinhada com a necessidade de rever a tomada de deciséo realizada
por substitutos, e buscando promover a autonomia destes individuos, foi elaborada a
Convencao sobre os direitos das pessoas com deficiéncia da Organizacdo das
Nacbes Unidas (87), que declara que todas as pessoas, a despeito de possuirem
incapacidades cognitivas, tém o direito de tomar decisbes quanto a sua vida,
devendo tais decisdes serem reconhecidas perante a lei. Ainda conforme esta
convencao, diferentemente de suprimir direitos, a presenca de tais incapacidades
deve desencadear um processo de apoio que garanta seu exercicio. Diller (153)
também destaca que, para que esta mudanca de visdo seja posta em pratica,
culminando no pleno gozo dos direitos a capacidade legal por parte de individuos
que anteriormente estariam sujeitos a tutela, hd a necessidade de uma sustentacao
tedrica que inclua a valorizacdo da experiéncia destes individuos, idosos em sua
imensa maioria, abrangendo também estratégias para lidar com eventuais

hesitacbes e objecdes.

As primeiras iniciativas para reformar os modelos de curatela vigentes, em
geral motivadas pela detecgcédo de casos de abuso por parte dos curadores, tinham
como foco principal trazer uma alternativa menos restritiva, reduzindo os poderes do
curador as necessidades do curatelado, mantendo seu poder sobre as escolhas em
gue o paciente com deméncia estivesse apto. A analise destas iniciativas, contudo,
apesar de teoricamente demonstrarem esforco em substituir a nocao de “melhores
interesses “por uma outra concepcao focada em respeito aos desejos do individuo
com incapacidade, demonstrou pouco avanco pratico ja que, conforme Diller (153), a
cultura juridica permaneceu a mesma. Essa cultura se caracteriza pelo fato de que
os pedidos dos curadores raramente serem negados pelo poder judiciério,
preservando-se a garantia, na grande maioria dos casos, de plenos poderes aos
mesmos, normalmente sem adequado monitoramento. Desta forma, ficou clara a

necessidade de desenvolvimento de outras alternativas.



77
5.3.2. Tomada de decisdo apoiada para pacientes com deméncia

Surge assim, como consequéncia desta constatacdo, a Tomada de Decisao
Apoiada (TDA), conceito desenvolvido no Canada na década de 1990, partindo do
pressuposto que era necessario dissociar a possibilidade de tomar e ver respeitadas
as decisdes quanto a sua vida da capacidade cognitiva. Para Salzman, ao ser citado
por Diller (153), incorporar a TDA representa a supera¢cdo de um modelo que priva o
direito de ser um sujeito autbnomo e que diminui o status do individuo perante as
outras pessoas. Wright (154) enfatiza que a TDA, originalmente desenvolvida para
individuos com deficiéncia intelectual, estd sendo cada vez mais utilizada para
pessoas com deficiéncia cognitiva secundaria as deméncias, priorizando o conceito
de autodeterminacdo. Nesse modelo, um individuo responsavel pelo suporte é
voluntariamente escolhido pelo paciente, escolha esta que pode ser formalizada em
documento escrito. Cabe a este escolhido reunir as informacdes mais relevantes,
refletir com o paciente sobre as decisbes e comunicar as escolhas realizadas as

outras pessoas.

Wright (154), a despeito da auséncia de consenso na definicdo, descreve que
a TDA significa que um individuo com deficiéncia cognitiva assume o papel de
protagonista nas escolhas referentes a sua vida através do suporte de uma ou mais
pessoas que discutirdo as questdes com o mesmo, sendo também, se necessario,
responsaveis pela interpretacdo das palavras ou comportamentos da paciente para
que se definam claramente quais suas preferéncias. Assim, diferentemente dos
casos de curatela, a pessoa com deméncia experimenta sentimentos de
empoderamento e de bem-estar fisico e psicolégico. De acordo com Dinerstein
(155), este modelo de tomada de decisdo constitui-se de uma série de
relacionamentos, praticas e acordos de maior ou menor grau de formalidade, que se
destinam a apoiar um individuo com deficiéncia cognitiva na tomada de rumos
guanto a sua vida, estando intimamente ligada ao conceito de autonomia relacional.
Jaworska e Chiong (156) ressaltam a necessidade de que a decisdo apoiada deve
basear-se nos valores dos individuos, diferenciando-os de meros desejos ou
preferéncias, que podem variar conforme circunstancias. Para esta diferenciacéo, os

autores sugerem que desejos e preferéncias devam ser constantemente revisitados,



78

para que possam ir de encontro aos valores do individuo. Dessa forma, torna-se
legitimo que o responsavel por fazer o suporte intervenha para moldar escolhas e
motiva¢des, nunca negando o respeito aos valores do individuo com deméncia.
Jaworska e Chiong (156) ressaltam, inclusive, que tais situacbes de mudancas nas
preferéncias acontecem rotineiramente mesmo no individuo saudavel. Todavia,
reforcam a maior complexidade da abordagem quando ocorrem nos pacientes com

deméncia, por serem mais facilmente manipulaveis por terceiros.

Dixon e colabs (157) enfatizam a auséncia de ferramentas testadas para
auxiliar o apoio para a tomada de decisdo neste perfil de individuos. Assim, sugere
gue profissionais devem definir estratégias baseadas nos preceitos basicos da TDA,
reportando alguns pontos basicos que devem ser respeitados : a) a informacéo deve
ser individualizada conforme as necessidades do individuo e oferecidas da maneira
mais clara e acessivel possivel, no intuito de mitigar as deficiéncias de interpretacao
gue acompanham as patologias que comprometem a cognicdo; b) os encontros
devem ser realizados em locais tranquilos, com o cuidado de evitar interrupgdes e
ndo permitindo um grande numero de participantes, principalmente se sdo poucos
os familiares do portador de deméncia; c) é importante a construcdo de um efetivo
relacionamento dos participantes com o individuo com deméncia, tendo em mente
gue o paciente provavelmente ira preferir ser apoiado por pessoas que ja sao
conhecidas e tém sua confianca (158) ; d) deve haver respeito ao tempo necessario
para a decisdo sobre aquela especifica situacdo, compreendendo-se que o
processo serd mais efetivo se o individuo tiver tempo para refletir sobre as
guestbes; e) em situacdes nas quais a decisdo precisa ser tomada com urgéncia,
ndo havendo tempo habil para discussdo e reflexdo, o desejo expressado pelo

individuo com deméncia deve prevalecer.

Wright (154) deixa claro que, apesar dos beneficios potenciais trazidos pela
TDA, a mesma nao pode ser indicada indiscriminadamente a qualquer individuo com
deméncia. Necessario se faz que seja levada em consideracdo que a deméncia é
uma sindrome com grande variacdo em sua apresentacdo, onde pacientes de
diversas culturas, de diversos graus de suporte social e de diferentes niveis de

reserva cognitiva sdo atingidos por patologias que ocorrem cronicamente, o que
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significa que sua capacidade cognitiva € mais gravemente comprometida durante a
evolucdo da doenca. Apreende-se a partir dai que pacientes com deméncia em fase
inicial podem dispensar 0 mecanismo da tomada da TDA por reterem uma
capacidade decisional que simplesmente tornam o apoio desnecessario, mesmo
levando-se em consideracdo que o questionamento por opinides de familia e amigos
é frequentemente buscada até mesmo por individuos saudaveis. Por outro lado, ha
individuos que podem né&o ser considerados elegiveis para a tomada de decisao
apoiada, o que pode ocorrer em estdgios tdo avancados da doenca que
impossibilitem a manutencdo de qualquer comunicacao verbal ou gestual. Além
disso, deve-se atentar ao fato que algumas pessoas com deméncia podem nao
possuir amigos ou familiares, ponderando-se também que € possivel que, mesmo na
existéncia de potenciais participantes do apoio, estes podem ser considerados
inadequados por apresentarem também um declinio cognitivo ou por terem histérico
de abuso ou negligéncia em situacbes semelhantes prévias. Deve-se observar,
também, o fato que pessoas idosas sdo mais propensas a voluntariamente delegar
as decisdes a respeito de sua vida a pessoas de confianga, sem desejo de participar

do processo de tomada de deciséo.

Sem desconsiderar tais questdes, Wright (154) refor¢ca que muitos pacientes
para os quais a TDA é perfeitamente factivel tém rotineiramente seu direito ao
exercicio de decisdes autdbnomas negado. Dentre as medidas que poderiam ser
implementadas no intuito de transformar esta realidade, a autora aponta a
necessidade da institucionalizacdo da TDA, ja que, uma vez inserida em um cenario
onde esteja legalmente prevista, haveria uma tendéncia de aumento de sua
utilizacdo. Indispenséavel se faz, ainda, a capacitacdo de profissionais de saude,
tornando-os habilitados a dirigirem-se diretamente a seus pacientes com deméncia
como alguém perfeitamente apto a tomar as decisbes quanto a sua vida. Esta
habilidade deve pressupor, também: a) a compreensdo de que eventuais
dificuldades como a dificuldade de expressao de seus desejos pelo paciente ou a
nao concordancia por parte de familiares ndo podem ser empecilho para a
implantacdo da TDA; b) a capacidade de identificar situacdes de abuso, coercdo ou
exploracao financeira, com especial atencéo a situacdes onde a escolha da conduta

a ser tomada envolve um gasto financeiro adicional; c¢) o entendimento que a
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promocdo da autodeterminacdo deve ser prioritaria mesmo em momentos onde a
escolha do paciente for considerada a menos adequada por parte do profissional. A
respeito deste Ultimo item, Wright (154) refor¢ca que todas as pessoas estdo sujeitas
a tomar decisdes equivocadas, e aos individuos com deméncia ndo deve ser negada

a possibilidade de “aprender com seus erros “.

A despeito da valorizacdo de instrumentos como a tomada de decisédo
apoiada como promotores da autonomia, é consenso que a evolugcdo da patologia
traz consigo uma deterioracdo cognitiva que invariavelmente ir4 evoluir para um
cenario no qual prevalecerdo incapacidades que comprometem a capacidade de
tomar decisdes. No intuito de preservar o legado do paciente com deméncia e de
respeitar sua vontade e preferéncias, foram propostas as Diretivas Antecipadas,
definidas por Albuquerque (159) como instru¢des que guiam os cuidados de saude
em situacbes nas quais 0 paciente nao tem condicdes de decidir sobre tais
cuidados, sendo preferencialmente escritas, mas podendo ser elaboradas também
em video ou &udio. Pensadas inicialmente como instrumento a ser utilizado em
situacbes de fim de vida, seu espectro de atuacdo foi ampliado para outros
contextos como os relacionados a saude mental e representam, de acordo com
Veshi e Neitzke (160), uma expressdo do direito a autodeterminacédo legalmente
estabelecido em vérios paises. A valorizacdo das Diretivas Antecipadas enquanto
ferramenta preservadora da autonomia, todavia, é contestada por inUmeros autores,
como Walsh (161). Esta autora pontua que os profissionais meédicos
costumeiramente nao valorizam as Diretivas Antecipadas, utlizando uma
argumentacédo filosofica para a defesa desta pratica. Amparada na obra de Paul,
Walsh traz a tona o conceito de experiéncias transformadoras, compreendidas como
experiéncias que sao epistemicamente inacessiveis até que sejam vivenciadas, e
que detém o poder de alterar radicalmente seus interesses. Ja Bosisio (162),
discutindo dados de estudo de Pautex e colabs, que observou que 70 % da
populacdo suica demonstrou interesse em fazer suas diretivas, mas apenas 20 %
efetivamente as implementaram, refletiu sobre as razdes que justificam esses dados.
Conforme a autora, hd um consideravel numero de profissionais que nao foram
adequadamente informados ou que sao relutantes em debater o tema. Além disso,
hd um grande esforco desprendido para a definicho do documento perfeito,
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preterindo o processo psicolégico de tomada de decisGes. Por fim, ressalta que
mesmo quando as Diretivas Antecipadas estdo documentadas, comumente ha
davidas sobre sua validade e autenticidade, e nem sempre fica claro quem devera
ser responsavel pelo armazenamento, disseminacdo e eventual atualizacdes das

mesmas.

5.4 O PLANO AVANCADO DE CUIDADOS COMO FERRAMENTA
PARA EFETIVA IMPLEMENTACAO DA PROMOCAO DA AUTONOMIA DE
PACIENTES COM DEMENCIA

Conforme descrito previamente, a instituicdo das Diretivas Antecipadas néo
se mostrou capaz de promover a autonomia de pessoas com deméncia, sendo
necessario o desenvolvimento de outras alternativas mais eficazes. Assim, surgiu o
Plano Avancado de Cuidados (PAC), conceito que emergiu nos Estados Unidos da
Ameérica a partir da década de 1990 e ganhou crescente visibilidade nas décadas
seguintes (162). O PAC representa uma intervencdo mais sistematica, envolvendo
um ou mais encontros entre um profissional de salde devidamente treinado, o
paciente e seus familiares, com o intuito que o individuo identifique seus valores
pessoais, reflita sobre significados e consequéncias de eventuais futuros cenarios, e
defina objetivos e preferéncias de cuidado para estas futuras situacdes que surgirdo,
estabelecendo também documentos nos quais estas informacdes devem ficar
armazenadas (163). Sudore e colabs (164) afirmam que, a despeito das inUmeras
demonstracdes de bons resultados do PAC, a falta de uniformizacdo de seu conceito
dificulta sua implementacdo. Com o intuito de responder a esta demanda, os autores
desenvolveram um estudo envolvendo um painel de especialistas objetivando uma
definicAo consensual sobre o PAC. ApOs a discussdo entre os experts, foi
estabelecida uma definicdo que afirmava ser o PAC um processo que apoia adultos
em qualquer faixa etaria ou condicdo de saude no entendimento e propagacdo de
seus valores, objetivos de vida e preferéncias quanto a submeter-se ou nédo a
determinados procedimentos médicos, cujo objetivo é assegurar que as pessoas
recebam um cuidado médico condizente com suas preferéncias. De acordo com

Melgaco e Albuquerque (165), o PAC é um processo continuo e dinadmico de



82

reflexdo e dialogo, onde todos os participantes definem suas necessidades e valores

guanto a tratamentos e cuidados futuros, incluindo cuidados no fim da vida.

Bosisio e colabs (162) estabelecem beneficios da aplicagdo do PAC para
pacientes com deméncia, entre eles: a) promoc¢do de conversas sobre especificos
cenarios entre profissionais, pacientes e familiares, que receberdo adequada
informac&o sobre os pontos positivos e negativos de varias possiveis condutas a
serem adotadas, contribuindo para eliminar importante distorgcbes nas expectativas
por parte de pacientes e familiares sobre a evolucdo da doenca; b ) possibilidade de
corrigir inconsisténcias entre as Diretivas Antecipadas e comportamentos
observados do paciente com deméncia, que, por mais que tenha em alguma medida
comprometida sua capacidade de tomada de decisbes, pode estabelecer reacoes
verbais ou mesmo baseada em expressdes e gestos que explicitem um desejo que
entre em conflito com determinadas preferéncias anteriormente explicitadas; ¢ )
énfase nos aspectos relacionais da autonomia em uma visédo prospectiva da mesma,
assim promovendo uma avaliagdo continua da situacdo, o que mitiga eventuais
percepcdes equivocadas por parte da familia sobre sentimentos que angustiem os
pacientes; d) possibilidade de ser mais adaptada aos estilos de tomada de deciséo
de pessoas idosas, que por vezes evitam expor suas preferéncias sobre cuidados de
fim de vida pelo temor de comprometimento de relacionamentos. Verifica-se, assim,
que o PAC pode ser efetivo enquanto instrumento promotor da autonomia,
alinhando-se com sua perspectiva relacional, além de permitir que o paciente
estabeleca seus desejos verbalmente sem necessariamente elaborar um documento

escrito, 0 que torna sua operacionalizacdo mais facil.

A despeito dos inumeros potenciais beneficios, ainda s&o verificadas
inUmeras barreiras a implementacdo efetiva do PAC na pratica diaria. Dening,
Sampson e DeVries (166) estabeleceram varias destas barreiras : a) procrastinacao,
ou “ deixar pra fazer futuramente”; b) dependéncia excessiva da opinido da familia
para a tomada de decisdes; c) falta de conhecimento sobre o PAC; d) falta de
iniciativa por parte do paciente ou da familia, que pode preferir aguardar a iniciativa
dos profissionais assistentes; e) crenca de que um advogado € indispensavel para a

validacdo do processo; f) fatalismo ou aceitacdo da “ vontade de Deus “ como o
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principal definidor de seu futuro; e g) receio de que o desfecho final signifique o nao

tratamento do portador da deméncia.

Ainda de acordo com Bosisio e colabs (162), a superacao destas barreiras,
com a implementacdo mais efetiva do PAC na prética cotidiana dos cuidados na
deméncia passa pela superacao de desafios, como: a) escolha do momento certo
para iniciar o PAC, condicdo ndo completamente definida na literatura, o que
contribui para o receio por parte dos profissionais em desenvolver sintomas como
ansiedade em pacientes ou familiares, por vezes agravado pelo fato da deméncia
por vezes nao ser reconhecida como uma doenca terminal; b ) dificuldade em
adaptar as ferramentas ja existentes para pacientes com déficit cognitivo, o que
pode ser superado através dos apoios para a tomada de decisdo como videos ou
manuais escritos; ¢) necessidade de que seja designado quem sera o responsavel
por iniciar e manejar o PAC, o que tradicionalmente € descrita na literatura como
uma atribuicdo do profissional assistente. Entretanto, os autores ressaltam que
pacientes e familiares podem estar bem mais dispostos a realizar este tipo de
discussé@o com pessoas com as quais tenham maior intimidade, o que pode implicar

na necessaria capacitacao de alguém ja envolvido na rotina do paciente.

Este capitulo descreveu o referencial tedrico da autonomia pessoal, propondo
instrumentos que contribuam para a sua promogdo em pacientes com deméncia,
alinhado com a perspectiva da garantia da dignidade humana a todos os individuos,
e compreendendo como condicdo sine qua non para o completo exercicio desta
dignidade o direito a autodeterminacdo. O publico alvo deste estudo, constituido por
individuos com deméncia, idosos em sua maioria, convive com elevados graus de
vulnerabilidade e necessita de uma efetiva rede de protecado, ndo para ser substituto
de sua vontade, mas sim de suporte para o0 pleno exercicio de sua autonomia.
Passa-se agora a descrever o Cuidado Centrado na Pessoa, que versara sobre o
respeito as preferéncias e convicg¢des do individuo dentro especificamente do campo
dos cuidados em saude
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6. CUIDADO CENTRADO NA PESSOA APLICADO A PESSOAS IDOSAS E
COM DEMENCIA

O escopo deste capitulo & apresentar uma visdo geral do Cuidado centrado
na pessoa, discutindo o percurso histérico de seu desenvolvimento, conceito, pontos
gue o diferenciam de outras modalidades de cuidado em saude oferecidos e sua
aplicacdo a pessoas com deméncia

6.1 Aspectos Gerais

Com a perspectiva de promover a autonomia pessoal e manter a capacidade
de autodeterminacdo do individuo, desenvolveu-se nos ultimos anos a discusséo
sobre a necessidade de reformar o modelo de cuidados em saude tradicionalmente
ofertado, centrado na doenca e caracterizado por relagcbes entre pacientes e
profissionais assimétricas e paternalistas. Dentro deste contexto, segundo Paranhos
e Oliveira (167), difunde-se um apelo universal acerca da ado¢cdo de um modelo que
situe o paciente no centro do cuidado, responsivo a seus anseios e valores.
Centralizar o cuidado no paciente pressupde, ainda de acordo com Paranhos e
Oliveira, que o individuo identifique quais seus reais objetivos numa relacao entre
profissional e paciente, que podem ser, por exemplo, receber orientagdes sobre
como realizar promocdo de saude, prevenir agravos, ou identificar quais as
possibilidades de cura de uma doenca, de forma que se consiga mitigar diferencas
entre o que o paciente quer e o que o profissional considera o mais adequado. As
autoras ressaltam ainda que, a despeito da inexisténcia de um conceito universal e
de padrbes de aplicacdo pratica estabelecidos para os cuidados centrados no
paciente, ha consideravel definicdo sobre atributos e fatores organizacionais
necessarios, que incluem compreender concomitantemente o paciente enquanto um
individuo em situacdo de vulnerabilidade e ator central de seu processo terapéutico,
inserido em um processo de cuidado que engloba a¢cdes multiprofissionais, respeito
aos desejos da pessoa, valorizacdo de suas necessidades sociais, emocionais e

fisicas, comunicacéo, participacdo da familia e respeito a dignidade e privacidade.

A despeito dos beneficios verificados com a implantacdo do cuidado centrado
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no paciente, alguns autores argumentam ser necessaria a adocdo de um modelo de
cuidados ainda mais amplo. Starfield (168) pontua que a maioria dos estudos sobre
o tema sdo desenvolvidos em encontros entre médico e paciente realizados em
unidades de saude, onde a comunicacdo e a interacdo assumem papel central,
sendo estes o0s termos mais explorados na literatura sobre o tema. Sem
desconhecer a relevancia destes dois aspectos, a autora defende que pontos outros
também importantes como o conhecimento sobre a resiliéncia do individuo e sua
vulnerabilidade quanto a ameacas a sua saude, para serem adequadamente
conhecidos, exigem um aprofundamento da relacéo estabelecida entre profissional e
paciente que vai além do encontro nos servicos de saude, ndo estando centrada
apenas no manejo de doencas, mas focando em todas as questdes relacionadas a
saude experimentadas pelos individuos. Nesse contexto, surge o Cuidado Centrado
na Pessoa (CCP), abordagem que sera adotada neste estudo por ser considerada
mais adequada por incorporar aspectos outros que incorporem a complexidade da
abordagem das pessoas com deméncia. De acordo com Morgan (169), o CCP
representa uma abordagem holistica do ser humano, estabelecendo um cuidado a
saude respeitoso e individualizado a uma pessoa devidamente empoderada para
fazer suas escolhas. A aceitacdo do individuo enquanto ser integral, formado por
caracteristicas fisicas, psicoldgicas, sociais e culturais indissociaveis € caracteristica
do CCP e pressupde compreendé-lo como muito mais que um portador de uma

doenca.

Berntsen e colabs (170) argumentam que, apesar do conhecimento
disseminado na comunidade cientifica sobre o CCP, h& varios relatos de
profissionais de saude e pacientes afirmando que o respeito aos seus principios nao
é efetivamente praticado dentro dos servicos. Para Berntsen e colabs, isto deve-se
ao fato de o CCP nédo ser adequadamente compreendido pelos profissionais da area
como essencial ao cuidado de qualidade. Os autores descrevem a “jornada do
paciente “, que seria 0 conjunto de acbes de cuidado oferecidas ao mesmo para
manter a saude do paciente. Para eles, esta jornada sera exitosa se respeitados 0s
seguintes principios: a ) estabelecimento de uma exploracdo sensivel do que
realmente importa para aquele individuo, determinando objetivos concretos; b )

participacéo ativa dos familiares e amigos escolhidos pelo paciente na producéo do
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plano de cuidados, no desenvolvimento de objetivos e na avaliacdo dos resultados; ¢
) individualizacdo do planejamento, a partir do conhecimento adquirido por parte do
profissional das melhores praticas existentes, mas que deverdo ser moldadas aos
anseios do individuo; d ) desenvolvimento de um cuidado proativo, com um
planejamento construido em consonancia com os desejos do individuo, inclusive
incluindo o auto cuidado; e ) manutencdo continua de uma conduta respeitosa ao
plano previamente elaborado; f ) avaliacdo permanente, com aprendizagem e

eventuais ajustes ao plano estabelecido, tantas vezes quanto necessario.

Esta visdo chega a medicina, se colocando como contraponto a tradicional
visdo, de carater francamente paternalista, desenvolvida nos ultimos trés séculos.
Esta visdo hegeménica, fruto do desenvolvimento de estudos anatomo-clinicos
oriundos da disseccdo de cadaveres, da teoria microbiana que identificou agentes
causais para as doencas desenvolvida por Louis Pasteur e dos avancados
conhecimentos fisiol6gicos que identificaram profundamente a funcdo de cada 6rgéao
do corpo humano, compreende as patologias enquanto entidades bioldgicas ou
psicobiolégicas surgidas a partir de disfuncdes ou lesdes que se manifestam por
sintomas ( anormalidades detectaveis através de exame clinico ou de testes
laboratoriais ) ou sinais ( queixas trazidas pelo paciente ). Esta medicina, de raizes
iluministas, separa a concepg¢ao do “corpo doente “da concepcao da “pessoa que
esta doente”, baseando-se em protocolos universais que podem ser aplicados a

quaisquer individuos que apresentem disfuncdes semelhantes (171).

A importancia de contestar e reformar este modelo de pratica médica, de
acordo com Stewart e colabs (172), fundamenta-se na percepcado de que este
modelo, conceituado como “modelo médico convencional “, ignora as dimensdes
sociais, psicolégicas e comportamentais da doenca. Apesar de ainda colocar a
doenca, e ndo a pessoa, no centro do processo, a critica destes autores tem o
mérito de rejeitar que a aceitagdo de que uma anormalidade é completamente
explicada por desvios da funcao de variaveis bioldgicas mensuraveis, o que significa
que, quaisquer alteracbes comportamentais deveriam ser explicadas por processos
bioquimicos ou neurofisiolégicos. No intuito de tornar mais ampla a visdo sobre as

doencas através da incorporacdo de aspectos baseados na percepcdo e na vivéncia
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do paciente sobre sua patologia surgem, a partir da segunda metade do século XX,
propostas para alterar o modelo entédo vigente. Assim, na década de 1970, o médico
e psicanalista hungaro Michael Balint cunhou o termo “medicina centrada no
paciente”, onde pretendia se opor a “medicina centrada na doen¢a” do modelo
tradicional, propondo que médicos e outros profissionais de saude
contextualizassem a pessoa adoecida, discutindo expectativas e propostas de
tratamento com 0s mesmos. A esta proposta, somam-se varias outras com similar
intuito, como os estudos de Rogers sobre aconselhamento centrado no cliente, o
trabalho de Newman e Young defendendo a abordagem integral da pessoa por parte
dos profissionais da enfermagem e praticas de Terapia Ocupacional de Mattingly e
Fleming (171).

Nessa linha de raciocinio, emerge a Medicina Centrada na Pessoa (MCP),
cuja fundamentacdo tedrica pode ser alicercada sobre a obra de Ballint, de Carl
Ransom Rogers e de Paul Tournier (173). Rosen e Hoang (174) se propuseram a
discutir os principios que fundamentam a MCP. Segundo os autores, quatro sdo 0s
principios essenciais que dao suporte para a concretizacdo da medicina enquanto
experiéncia humana. O primeiro deles € a aceitacdo. Para os autores, a aceitacao
implica o acolhimento da individualidade do paciente, seus estados mentais e
emocodes, ndao se resumindo a uma acdo, mas englobando uma alteragdo em sua
atitude, sendo esta condicdo sine qua non para o verdadeiro entendimento da
esséncia da MCP. Para que efetivamente ocorra a consolidacdo deste principio,
profissionais de saude devem aprimorar a capacidade de escuta, dando tempo para
gue a perspectiva do individuo venha inteiramente a tona. Além de simplesmente
aceitar, caberia ao profissional estabelecer uma parceria com o individuo, tornando-

o0 empoderado a tomar suas decisdes.

O segundo principio diz respeito a importancia de se estimular a capacidade
empética do profissional de satde em relacdo ao paciente. Termo cunhado em 1908
por Titchener, a empatia inicialmente esteve ligada a experiéncia interna do
significado e apreciacéo estética de pinturas e esculturas (175). A partir de meados
do século XX, Rogers desenvolve uma concepcdo de empatia aplicada a

psicoterapia, desenvolvendo um relevante papel na interagcdo entre paciente e
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terapeuta, contribuindo para o estabelecimento de uma atitude respeitosa e uma
escuta nado julgadora. Albuquerque (175), a despeito da constatacdo de que
inmeras concepgdes do termo estdo presentes na literatura, defende o conceito
desenvolvido por Ries, no qual a empatia € uma capacidade dindmica que favorece
o compartilhamento das experiéncias, o sentimento de preocupacdo, a motivacao
em responder cuidadosamente e a assimilacdo da perspectiva do outro. Ainda de
acordo com Albuquerque, trata-se de tema corrente na literatura das ciéncias da
saude, estabelecendo importante papel enquanto capacidade humana necesséria
para uma relacdo terapéutica pautada na centralidade do paciente, permitindo o
conhecimento do que a doenca significa para este, e a comunicacdo deste
entendimento, bem como a verificagdo da acuracia das acfes efetuadas. Por sua
vez, Bas-Sarmiento e colabs (176) elencam beneficios advindos da empatia para os
profissionais de saude, como o aumento do bem estar da equipe, reducédo e
prevencdo do surgimento da sindrome de Burnout, reducéo de conflitos e o aumento
da capacidade de lideranga. Para Rosen e Hoang (174), conseguir desenvolver
uma pratica empética é indiscutivelmente dificil. Para aqueles profissionais que
efetivamente a possuem, no entanto, representa uma ferramenta de inestimavel
valor, que permite o conhecimento sobre as emocfes vivenciadas pelos pacientes.
Além disso, dificulta o surgimento de falhas de comunicacdo, hostilidades e
frustracGes que por vezes acompanham a relagéo entre profissional e paciente.

O principio seguinte € o da conceitualizacdo. Para os citados autores, a base
conceitual da MCP deriva do modelo biopsicossocial desenvolvido por George
Engel. Este modelo baseia-se na teoria dos sistemas, teoria esta que faz uma
andlise da natureza dos mesmos e da interrelacdo entre eles, sustentando que as
mudancas em um componente do sistema ndo ocorrem sem impactar os demais.
Abordar um paciente seguindo esta perspectiva significa abandonar a orientacéo
simplista baseada em doencgas e abracar uma outra, que aborda o paciente de forma
mais holistica. Assim, para ser um bom médico, o profissional precisa conhecer o
funcionamento de moléculas, células, 6rgdos e organismos, mas também deve

entender o que os autores chamam de “milagre “, que significa um ser humano
inserido em uma familia e uma comunidade com particularidades que o tornam

Unico.
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Por fim, Rosen e Hoang (174) estabelecem a competéncia como quarto
principio basico da MCP. De acordo com sua obra, intelecto e conhecimento ndo séo
suficientes para formar um bom médico, da mesma forma que possuir simplesmente
empatia ndo basta. A partir do momento em que um paciente coloca-se nas méos de
um profissional, as suas atitude tém influéncia decisiva na saude ou na patologia, na
regeneracao ou na recuperacdo. Espera-se, desta forma, um profissional com o
olhar amplo o suficiente para identificar todas as nuances referentes a determinada

situagao em curso.

Por sua vez, Sullivan (177) propde que a discussédo sobre a MCP evidencia a
necessidade da saude ser compreendida como algo que permite a imersao dentro
da propria vida do individuo e do mundo que o cerca, concep¢do que deve
prevalecer sobre a visdo que define a presenca ou ndo da saude a partir de um
observador externo. Em um planeta que enfrenta o fendmeno da transicao
demografica, ou seja, um aumento da populacdo de pessoas idosas, torna-se
também diferenciada a agenda de doengas mais prevalentes, a chamada transi¢éo
epidemiolégica. Predominam, agora, patologias crénico-degenerativas, como as
neoplasias e as doencas cardiovasculares, que tém como caracteristica uma
evolucdo geralmente lenta e continua, o que exige do paciente capacidade de
conviver com a mesma por um longo periodo de sua vida. Nesse contexto, Sullivan

relata licbes aprendidas durante o acompanhamento destes pacientes.

A primeira delas contrapfe-se a tradicional visdo da medicina na qual salvar
vidas e postergar a morte é seu principal objetivo. O crescente avanco tecno-
cientifico atualmente verificado faz com que estejam disponiveis para o0s
profissionais de salde inUmeras ferramentas diagnosticas e terapéuticas e isto,
indubitavelmente, deve ser comemorado. Seu uso, todavia, precisa ser criterioso,
pois nem todas as mortes, particularmente na populacdo idosa, podem ser
consideradas indesejaveis ou prematuras. O autor deixa clara a relevancia desta
discussdo quando constata que, atualmente, muitas das decisdes médicas tém
como dilema a retirada ou manutencdo do suporte prolongador de vida, situacao
esta que precisa ser particularizada conforme o estagio de sua doenca, bem como

embasadas nas preferéncias de cada individuo.
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A descricdo da segunda licdo inicia-se com a contestacdo da conduta de
varios médicos na qual incluir as preferéncias do paciente na tomada de decisées
significa unicamente discutir com o mesmo as opg¢les de tratamento disponiveis.
Esta conduta, segundo Sullivan, negligéncia importantes fatos sobre sintomas,
funcdo e qualidade de vida referentes a doenca e que sO serdo completamente
elucidadas pelo préprio paciente. Assim, fatores tidos como subjetivos, como quais
os impedimentos que aquele dano corporal acarreta para os objetivos de vida do
individuo ndo sao suficientemente abordados, fazendo com que o0s objetivos do
tratamento comumente nao estejam subordinados as expectativas da pessoa cujo
organismo esta sendo abordado. A terceira e Ultima licdo refere-se ao objetivo
principal da atuacdo meédica, que deve ser capacitar o paciente cada vez mais para
a realizacdo de seu proprio cuidado. Doencgas crbnicas, por definicdo, ndo podem
ser curadas, e a capacidade de conviver com a mesma sem a presenca constante
de um profissional de saude, a despeito da permanéncia de certas anormalidades
persistentes, representa um ganho consideravel. Sullivan, desta forma, coloca-se
como alguém intrigado quanto a relacdo entre duas conceituacfes tradicionalmente
utilizadas da palavra paciente: a primeira, um individuo portador de uma doenca que
receberd uma abordagem por parte de um profissional; a outra define como paciente
um individuo passivo, que € capaz de aceitar um sofrimento prolongado. Para o
autor, ndo ha sentido em associar o paciente a uma condi¢cdo de apenas receptor
das acoes determinadas por terceiros. O objetivo principal da MCP, desta forma,
deve residir na capacitacao do individuo enquanto agente de sua saude mais que de
sua doenca, saude esta que sera alcancada também pela prética de exercicios
fisicos e pela ado¢cdo de uma dieta saudavel, mas principalmente pela capacidade
de exercer uma vida independente (177). Passa-se, agora, a descrever o método

clinico centrado na pessoa, que representa a operacionalizacdo da MCP.

6.2 METODO CLINICO CENTRADO NA PESSOA

O método clinico usado pelos médicos representa a expressao pratica de
uma teoria da medicina, incluindo a natureza da saude e da doenca, o significado de

um diagnadstico, o papel do médico e a conducdo que ele exerce da relacdo que se
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estabelece com o individuo que o procura (178). De acordo com McWhinney, o
método clinico hegemdnico no ocidente nos ultimos 200 anos foi fortemente
influenciado pelo lluminismo do século XVII, principalmente pela obra de René
Descartes que, em 1634, no seu Tratado do homem, comparou 0 corpo humano a
uma maquina, que exerceria as mesmas fungcdes mesmo que ali ndo existisse uma
alma, o que causou forte impacto na maneira como os médicos compreendiam sua
fungcd@o. Ganha corpo, assim, uma visdo que explica a doenca através de um modelo
ontoldgico, onde a patologia é fruto de uma irregularidade em uma parte do corpo,

conceitualmente diferente da pessoa doente.

Todavia, as criticas a este método tradicional comecaram a acumular-se,
ganhando forca a partir da década de cinquenta, tendo como origem principalmente
a clinica geral e a psiquiatria, especialidades médicas que vivenciam mais
fortemente a importancia da histéria da vida do individuo. Apesar de enfatizar a
necessidade desta mudanca paradigmatica, McWhinney (178) reforca a importancia
de que ndo se subestime a magnitude das modificagbes necessérias para a
transformacdo de um método clinico, sendo muito mais complexo do que
simplesmente proporcionar aos profissionais conhecimentos sobre novas técnicas
de exercer a medicina. Além disso, reitera que, mais que repetir 0s mesmos pontos
fortes do método tradicional (fundamentacgéo tedrica, definicdo clara sobre o que o
clinico deve saber e critérios claros de verificagdo através dos quais pode ser
avaliado), um método clinico que desloque seu foco da doenca para o individuo
necessita de mudancas na formacdo médica desde sua graduacdo, onde
professores sensiveis e capazes de expor sua propria vulnerabilidade se esforcam
para nao apenas restaurar o papel hipocratico da amizade entre médico e pessoa,
mas também para propiciar aos médicos desde sua formacdo a habilidade de
exercer uma medicina que possa ver a doenca como uma expressado de alguém
com uma natureza moral e uma historia de vida Unica. Alinhado com esta
perspectiva, estruturou-se o Método clinico centrado na pessoa, cujos componentes

descritos na obra de Stewart e colabs (179) serdo agora apresentados.
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6.2.1 Primeiro componente: explorando a saude, a doenca e a experiéncia da

doenca

A colocacdo do paciente como figura central na préatica clinica diaria
pressupfe superar o conceito de salde correntemente utilizado no modelo
tradicional, que € o de simples auséncia de doencas (180). A Organizacdo Mundial
de Saude (OMS), ressaltam Stewart e colabs, ha bastante tempo ja a redefiniu como
“um estado de completo bem estar fisico, mental e social, ndo consistindo apenas na

auséncia de enfermidades “. Posteriormente, a propria OMS estabeleceu que a
saude deve ser considerada como “um recurso para a vida, e ndo como objetivo de
viver “. A assuncdo deste novo conceito é essencial para que sejam valorizados
recursos sociais e pessoais, bem como as aspiracfes dos individuos, em um
contexto em que a promocdo da saude e a prevencdo da doenca sdo importantes

pilares.

Assumir que a concepgao de saude varia conforme os valores de individuo
alinha-se com a concepcdo que compreende que a doenca e seu significado
também sédo diversos entre as pessoas, 0 que faz com que também sejam diferentes
as razdes pelas quais buscam auxilio profissional. Assim, presenca de doenca e
experiéncia da doenga nem sempre ocorrem simultaneamente, de forma que néo
sao raras situacfes em que pessoas que vivem com dada patologia sequer sentem
necessidade de buscar ajuda, pois ndo enxergam qualquer prejuizo para o
prosseguimento de sua vida. Por outro lado, sdo também frequentes casos nos
quais o paciente se coloca como alguém em sofrimento, incapaz de realizar seus

propdsitos e metas, sem a presenca de qualquer doenca detectavel.

Para Stewart e colabs, quatro dimensdes da experiéncia da doenca devem
ser exploradas pelo profissional médico : a) os sentimentos da pessoa, que podem
causar temor por presumivelmente serem precursores de algo mais grave, ou,
diferentemente, serem uma razao de alivio por representar a possibilidade de eximir-
se, a0 menos temporariamente, de obrigacdes e responsabilidades; b) as idéias
sobre a experiéncia, que podem ser compreendidas como um valioso entendimento
de sua experiéncia de vida, como uma puni¢cdo ou uma razao para tornar-se alguém

dependente; ¢ ) os efeitos da doenca na funcionalidade da pessoa e em que grau
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afeta suas atividades diarias e seu estilo de vida, incluindo também o impacto nas
relacbes familiares; d ) as expectativas em relacdo ao médico, como o tratamento

esperado o0 ou desejo apenas de ser escutado.

6.2.2 Segundo Componente: entendendo a pessoa como um todo

Este componente (181-182) fundamenta-se na noc¢ao que o profissional que
cuida do paciente tem por dever compreender o seu estagio de desenvolvimento,
bem como as fungbes desempenhadas em cada estdgio. Quando saudavel, o
desenvolvimento individual, com os desafios e exigéncias inerentes a cada fase,
implica em aumento da autoestima e do desenvolvimento de uma posicao
independente e autbnoma. O tipo de cuidado de saude que cada individuo deseja
estda intimamente relacionado aos papéis que sdo assumidos na vida, sendo
diferentes, por exemplo, para uma mulher vilva solitaria ou para uma outra senhora
da mesma idade que assume multiplas funcdes como méae, esposa e trabalhadora.
Segundo Brown e Weston ( 180 ), o entendimento do estdgio de desenvolvimento
atual da pessoa facilita o trabalho do profissional por permitir mais facilmente o
reconhecimento dos problemas pessoais como mais do que situacfes isoladas, ja
gue aumenta a sensibilidade para os inimeros fatores que impactam os problemas
do mesmo, o que permite a melhor compreensao do peso que tem aquela histéria de

vida.

Dentre 0s inUmeros aspectos relevantes neste processo, questdes espirituais
apresentam relacdo direta com a forma como as pessoas lidam com a experiéncia
da doenca. A espiritualidade foi definida por Koenig (183) como “a busca pessoal
para entender as respostas as questbes principais sobre a vida, o significado e as
relagbes com o sagrado ou o transcendente, podendo ou n&do levar ao
desenvolvimento de rituais religiosos, ou surgir deles, bem como da formacgdo da
comunidade”. Até recentemente, tais questdes frequentemente ndo recebiam
atencao por parte dos profissionais de saude, por entendimento de que se tratavam
de assunto fora de sua expertise profissional ou por receio de ofender quem o
procura. Segundo Cunha e colabs (184), contudo, a espiritualidade representa

dimensao de relevante importancia nas condi¢cdes da vida da populacéo, ndo sendo
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aceitavel sua negligéncia por parte dos profissionais de saude. Evidenciada pela
OMS como pratica associada aos cuidados em saude a partir de 1998 (185), ha
crescente atencdo dos estudiosos sobre o tema para o acumulo de evidéncias que a
associam a desfechos positivos na atencdo a saude. Ao sentir-se ameagado por
uma doencga, € comum gue as pessoas evoquem sentimentos como culpa, castigo
ou sensacao de abandono por parte de Deus. Assim, ha necessidade de abordagem
adequada por parte dos profissionais para que estes sentimentos nao prejudiqguem a
recuperacdo. Conforme Curlin e Haal (186), tal abordagem deve basear-se no
respeito as crencas e ideais da pessoa, sem qualquer tipo de coergcdo, mas também

sem permitir que barreiras produzam uma assisténcia impessoal e desumanizadora.

7

Um outro aspecto merecedor de destaque é o ambiente familiar onde o
individuo se insere. A familia, definida por Brown e Weston (181) como uma unido
de duas ou mais pessoas ligadas por questdes biologicas, emocionais ou legais e
que compartiiham uma histéria e um futuro, tem como fungdo assegurar um
ambiente que promova o bem-estar de seus membros, tendendo a ser bastante
impactada na presenca de doenga em um deles. Ao alterar a forma como as
pessoas se relacionam, a doenca exige frequentemente modificacbes em sua
estrutura e em sua distribuicdo de papéis. Entender esta dinamica, conhecendo
como esta determinada familia conviveu com situa¢cdes semelhantes anteriormente

representa aspecto fundamental dentro da MCP.

6.2.3 Terceiro componente: elaborando um plano de cuidados

Apés conhecido o paciente, sua visao sobre as alteracdes presentes em seu
corpo, e compreendido o contexto no qual esta inserido, € o plano conjunto de
cuidados a préxima etapa dentro do método clinico centrado na pessoa. A
elaboracdo deste plano comprovadamente traz desfechos sabidamente positivos,
como o maior alivio do desconforto e da preocupacdo, e a melhora da saude

emocional (187).

De acordo com Stewart e colabs (188), trés sdo as areas-chave para esta
elaboracgéo: a) a definicdo do problema, ponto extremamente relevante para diminuir

a ansiedade ou a mitigacédo da condicéo de sentir-se culpado pela anormalidade que
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se apresenta, devendo ser pautada na escuta criteriosa, no uso de uma linguagem
adequada e no tempo necessario para que 0 paciente expresse sua experiéncia da
doenca; b) o estabelecimento de metas, criadas no timing adequado, em um
ambiente que torne mais facil a explicitacdo de discordancias a respeito de algumas
condutas; ¢ ) a designacdo dos papéis que serao exercidos pelo paciente e pelo
profissional, respeitadas as limitacdes fisicas e emocionais que por vezes impedem
um nivel mais alto de participacdo por parte do paciente. Durante todo o processo,
espera-se que a pessoa esteja sentindo-se livre para fazer questionamentos,
inclusive propondo modificagdes na conduta, indo além de simplesmente solicitar
mais esclarecimentos. Ainda segundo Stewart e colabs (188), esta tarefa pode ser
auxiliada pelo emprego de abordagens especificas para entrevistas, como a
entrevista motivacional, as técnicas de tomada de decisdo compartilhada ( que serdo
abordadas posteriormente neste estudo ) e a utilizacdo de questionamentos sobre

confianca e conviccao.

6.2.4 Quarto Componente: intensificando a relacao entre a pessoa e 0 médico

Todos os componentes do método clinico centrado na pessoa fundamentam-
se dentro das relagcbes humanas. Esta parceria entre duas pessoas sustenta-se
através de pontos como a compaixdo, o cuidado, a empatia, a confianca, o
compartilhamento de poder, a continuidade, a constancia, a cura e a esperancga,
sendo fortemente influenciada pelos fenbmenos de transferéncia (processo através
do qual o individuo projeta em outras pessoas pensamentos, comportamentos e
reacdes emocionais que se originaram em relacionamentos significativos anteriores)
e contratransferéncia (processo inconsciente que ocorre quando o profissional
comporta-se perante aquele paciente de maneira semelhante a episodios
anteriores). A ndo valorizacdo destes componentes numa relacdo entre meédico e
paciente, portanto, significa incompletude desta relacdo e pode significar insucesso

no convivio (189).

Rosen e Young (190) reforcam que cada paciente € diferente. Assim, cada
relacdo medico-paciente também ¢é Unica. Feita esta observacdo, os autores

propdem recomendacBes que auxiliem profissionais a terem um comportamento
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alinhado com os preceitos do método clinico centrado na pessoa, entre eles: a) aja
profissionalmente, inclusive respeitando a confidencialidade; b) seja auténtico; c )
respeite as emocdes do paciente, que esta provavelmente receoso, reservando
tempo habil para o esclarecimento de duvidas; d ) questione até mesmo o que pode

parecer inquestionavel a primeira vista; e) esteja atento a linguagem corporal.

6.3 O CUIDADO CENTRADO NA PESSOA (CCP) APLICADO A
PESSOAS IDOSAS E COM DEMENCIA

Em virtude de ser frequentemente acometido por questdes de saulde
complexas e que afetam profundamente suas atividades de vida diaria, o grupo
etario idoso representa um segmento prioritario no estudo do CCP. A despeito da
apontada auséncia de consenso quanto a seus aspectos conceituais, o que dificulta
a mensuracao de conclusdes sobre desfechos das acdes praticadas, sao crescentes
na literatura estudos que abordam a eficacia da implementacdo. Kogan e colabs
(191) realizaram revisdo sistematica com o objetivo de explorar as mais comuns
definicbes utilizadas sobre o CCP e identificar os aspectos-chave mais importantes
dos estudos sobre o tema. Como resultado, apdés a andlise de 132 artigos, 0s
autores relataram seis dominios mais proeminentes: cuidado integral ou holistico,
respeito e valorizacdo, escolhas, dignidade, autodeterminacédo e propdsito de vida.
Seguindo semelhante linha de raciocinio, Ebrahimi e colabs (192) realizaram uma
outra revisao bibliografica explorando os componentes essenciais do CCP em idosos
nao hospitalizados. Ao final da analise de 63 artigos, quatro topicos cruciais inter-
relacionados e que precisam ser adequadamente explorados sobressairam-se: a)
reconhecimento da pessoa idosa enquanto ser integral, entendendo que a
proximidade e a conexdo com 0s mesmos reveste-se de suma importancia para a
obtencdo de respostas positivas frente as adversidades, destacando-se a
necessidade de conhecimento sobre o domicilio para identificar aspectos como
maior risco de quedas e a importancia de maior esclarecimento sobre a posologia de
medicacdes; b) criacdo de um plano pessoal de cuidados, que respeite as
peculiaridades e compreenda a heterogeneidade deste grupo etario, construido a

partir de um diadlogo respeitoso e baseado em confianca com o paciente e seus
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familiares; c) estabelecimento de uma equipe interdisciplinar, na qual paciente e
familiares serdo parte importante e ndo apenas recebedores de cuidados; d)
priorizacdo da manutencdo das capacidades do individuo associado ao
fortalecimento do engajamento de familiares, com o intuito de preservar sua

independéncia, preservando o idoso enquanto ser ativo e autbnomo.

JAa no campo de cuidados especificamente destinados a pessoas com
deméncia, o CCP foi primeira vez introduzido por Kitwood (193). Em 1988, este
autor, inspirado nos trabalhos de Carl Rogers, desenvolveu estudos sobre o tema
reforcando a importancia de uma atuacdo que enfatize a comunicacdo e o
fortalecimento dos relacionamentos, em detrimento do tradicional modelo de atuacéo
focado apenas em aspectos médicos e comportamentais. Para ele, a manutencao
da personalidade do paciente com deméncia seria 0 aspecto central que deveria
nortear a atuacao profissional dentro dos preceitos do CCP. A personalidade seria
definida como um status que é concebido a um ser humano e que implica
reconhecimento, respeito e confianca. Para Kitwood, o individuo com deméncia nédo
perde a capacidade de sentir bem-estar ou mal-estar, e demonstracées de angustia
e apatia, entre outras alteracbes comportamentais, ocorrem mais comumente em
situacGes onde o cuidado ndo oferece suporte a manutencdo desta personalidade.
A percepcdo por parte do paciente de que sua personalidade est4 sendo preservada
surgiria, portanto, a partir dos relacionamentos humanos, nos quais o contato e a
linguagem, incluindo a néo verbal, exercem papel fundamental, particularmente em

situacBes mais avancadas de deméncia onde a verbalizacéo esta prejudicada (194).

O CCP para pacientes com deméncia abrange quatro elementos principais,
capazes de sustentar uma base de valor para a melhor préatica profissional, sem
qualquer preponderancia de um sobre outro (194): a) valorizacdo da vida das
pessoas com deméncia, em um contexto onde as suas experiéncias sejam
respeitadas e que os servicos de saude sejam capazes de bem receber estes
individuos, com cuidados de boa qualidade, em um ambiente saudavel e acolhedor
e contando com profissionais capacitados para agir segundo os melhores interesses
destas pessoas; b) abordagem individualizada do individuo, sintonizada com os

preceitos basicos do CCP, desenvolvida a partir de profissionais conhecedores das
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fortalezas e fragilidades, das necessidades e dos relacionamentos prioritarios
daguela pessoa, mas sempre sensiveis a eventuais modificacbes neles; c)
estabelecimento de um olhar para 0 mundo a partir da perspectiva do paciente com
deméncia, onde profissionais estdo permanentemente vigilantes sobre as
necessidades do individuo e sdo capazes de compreender alteracoes de
comportamento como uma tentativa de se comunicar; d) garantia de um ambiente
social positivo, onde a pessoa com deméncia ndo € tratado a partir de rétulos, tem
seus receios levados a sério e encontram um ambiente que assegure a manutencao

de suas relacdes pessoais importantes.

Apesar de relativamente recentes, as intervencdes baseadas nos preceitos do
CCP ja apresentam resultados mensuraveis. Citando relatos de Epp e de Koren ,
Fazio e colabs (195) ressaltaram que vérios estudos demonstraram resultados
positivos, como melhoria na qualidade de vida, diminuicdo da agitacdo, melhoria do
padrdo de sono e da autoestima, além de melhor condi¢cbes de trabalho para os
profissionais, desfechos estes alcancados através de intervencdes bastante simples
como a manutencdo de banheiros aquecidos, o que transformou a experiéncia do
banho mais prazerosa, diminuiu o stress de profissionais e poupou tempo. A
despeito do fato de que os estudos sdo pouco homogéneos, o que dificulta o
estabelecimento de evidéncia cientifica robusta a seu favor, ja h& elementos
suficientes para as seguintes recomendacfes no tocante a recomendacdes praticas
para o emprego do CCP no cuidado de pacientes com deméncia, ainda segundo
Fazio: a) conhecer o individuo que tem a deméncia, identificando, além de seu
diagnostico clinico, suas crencas, valores e desejos; b) reconhecer e aceitar a
realidade do individuo, promovendo empética e efetiva comunicagédo que conecte 0s
profissionais com a vida real do paciente; c) identificar e apoiar novas oportunidades
para fortalecimento da relacdo com estas pessoas, sempre tendo em mente que,
mesmo em estagios mais severos, estes individuos continuam sendo capazes de se
divertir, de se sentir confortaveis e de dar significado a sua vida; d) estabelecimento
de relacionamentos auténticos, onde a individualidade do paciente € respeitada e o
fazer com é mais importante que o fazer para ; e) cria¢cdo de uma comunidade capaz
de oferecer oportunidades para manutencdo da autonomia e de manter o respeito a

individualidade.
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Kim e Park (196) realizaram reviséo sistematica e meta-analise que incluiu 19
estudos, sendo 17 em instituicbes de longa permanéncia e 2 em servicos de
cuidados domiciliares, perfazendo um total de 3985 pacientes submetidos a
intervencdes. Ao final do estudo, demonstraram resultados positivos na reducéo da
agitacao, dos sintomas neuropsiquiatricos em geral, na depressao e na qualidade de
vida, efeitos estes mais significativos em pacientes em estagios mais iniciais da
deméncia. Os autores reforgcam, no entanto, a necessidade do desenvolvimento de
estratégias educacionais que promovam conhecimento e desenvolvam habilidades
essenciais para os profissionais envolvidos, condicdo importante para que O0S
beneficios encontrados sejam sustentaveis. Por sua vez, Lee e colabs (197)
revisaram estudos que se dirigiram especificamente aos sintomas psicoldgicos e
comportamentais da deméncia. Ao final da revisdo de 36 artigos, encontraram
desfechos positivos principalmente com as terapias de reminiscéncias, mas também,

em menor escala, com a musicoterapia.

Mais recentemente, Wagner e colabs (198) publicaram estudo que reforga o
potencial do beneficios do CCP para este perfil de pacientes, porém priorizando em
sua discussdo pontos referentes a perspectivas futuras, entre elas: a)
implementacdo de ferramentas de mensuracdo dos desfechos baseados na
perspectiva destes individuos, ferramentas estas que poderiam ser usadas
pragmaticamente nos servicos; b) utilizacdo de um arcabouco tedrico capaz de
abarcar os complexos e heterogéneos desafios experimentados por estas pessoas
e que seria utilizado para testar as abordagens em todos o0s seus niveis; c)
fortalecimento de pesquisas sobre interveng¢des que incluam determinantes sociais
da saude, examinando a extensao de sua relevancia nos desfechos ; d) avaliacdo de
como a intervencdo em aspectos como cognicdo, funcionalidade e bem-estar se
relacionam com beneficios a longo prazo em areas como a saude do cuidador, a
institucionalizagdo e o0s custos para individuo, familia e sociedade; e€)
desenvolvimento e treinamento de competéncias especificas necesséarias aos
profissionais capazes de melhorar a salude e a qualidade de vida dos pacientes; f)
analise do impacto da diversidade étnica e racial entre os pacientes com deméncia,
desenvolvendo abordagens que promovam humildade e competéncia culturais, além

do aperfeicoamento na comunicacdo; g) determinacdo da efetividade e eficiéncia
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dos diferentes modelos de forca de trabalho interprofissionais em propiciar cuidados
de alta qualidade; h) analise da interacdo de profissionais, cuidadores e pacientes
com as novas ferramentas tecnolégicas, compreendendo como a chegada destes
novos instrumentos influenciara nas equipes de trabalho; i) realizacdo de
comparacdes entre os programas de treinamentos de profissionais no cuidado a
pessoas com deméncia; j) desenvolvimento de pesquisas no campo da saude
publica que identifiquem a carga horaria e os conteldos necessarios para a
capacitacao dos profissionais.

Concluindo, verifica-se que o CCP representa um olhar diferente sobre o ser
humano na pratica de cuidados em saude, compreendendo o individuo enquanto
ator central do processo e unico verdadeiro conhecedor do que € melhor para si. A
centralidade do individuo, todavia, ndo significa o reconhecimento de que ele agira
Gnica e exclusivamente segundo sua consciéncia individual. Diferentemente, ao
conceber a pessoa como um ser inserido em um determinado contexto, valoriza-se
suas relacbes pessoais enquanto capaz de fornecer apoio para o exercicio pleno de
sua autonomia pessoal. Particularmente no que toca a pessoas com deméncia, €
exatamente o contexto no qual esta inserido o paciente que devera oferecer uma
rede de suporte caracterizada por compartilhamento e cumplicidade que garantira o
exercicio do direito a autodeterminacdo a despeito das deficiéncias cognitivas
encontradas, com os devidos cuidados para que a participacdo de familiares e
amigos nédo seja o substituto da vontade da pessoa com deméncia. Descrito o CCP,
altimo dos referenciais tedricos selecionados para este trabalho, passa-se agora a
discutir a aplicagao da Tomada de decisdo Compartilhada no contexto dos cuidados

em saude, ressaltando sua aplicabilidade em pessoas com Doenca de Alzheimer.

7. A TOMADA DE DECISAO COMPARTILHADA E SUA APLICACAO A
PESSOAS COM DOENCA DE ALZHEIMER
7.1 Tomada de Decisdo Compartilhada

A discussédo sobre a Tomada de Decisdo Compartilhada (doravante TDC)

insere-se no debate sobre como se estabelece a relagdo entre um paciente e um
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profissional de saude. Eller (199) descreve que esta relacdo historicamente
desenvolve-se a partir de trés modelos principais: o primeiro deles, paternalista,
compreende que um profissional dono do conhecimento seria o Unico capaz de
definir o que seria melhor para seu paciente, a quem caberia aceitar a decisao; o
segundo, consumerista, reconhece o paciente como um ser possuidor de direitos
gue surge a partir de uma relacdo contratual entre ele e o profissional, cabendo ao
altimo fornecer informacdes ao contratante que, munido delas, tomara sua decisao;
por fim, o modelo da mutualidade, que se assenta no referencial de Montreal, define
0 paciente como componente de uma equipe com legitimidade para participar de
todos os aspectos do cuidado, ndo colocando-se em posicdo hierarquica inferior.
Este ultimo modelo, como refor¢ca a autora, configura-se como o mais adequado por
permitir o protagonismo do individuo em cuidado sem negar sua condi¢do

emocionalmente abalada e vulneravel.

Segundo Elwyn ( 200 ), o termo TDC surgiu no inicio da década de 1980,
aparecendo na obra “ The Silent World of Doctor and Patient *, de Jay Katz. Charles
( 201 ) descreve quatro elementos que considera indispensaveis para caracterizar
uma TDC: o envolvimento de pelo menos um profissional e um paciente; o
compartilhamento de informacdes entre estes participantes do processo; a adocao
de medidas, por parte destes membros da equipe, que garantam o efetivo
envolvimento de todos; e, finalmente, o acordo a respeito das condutas que serao
tomadas. Para Charles, as preferéncias dos pacientes variam amplamente,
frequentemente divergindo das opcbes consideradas ideais por parte dos
profissionais. Assim, necessario se faz que ambas as partes partilhem um processo
que leve a convergéncias, no qual as necessidades e preferéncias do individuo sob
cuidado adquirem protagonismo, com divisdo da responsabilidade sobre a deciséo

final.

Por sua vez, Elwyn ( 200 ) apresentou trés pontos-chave consensuais para a
discusséo : a) TDC baseia-se em decisOes, entendidas aqui como a escolha de uma
entre algumas alternativas disponiveis, sendo pré-requisito que haja mais de uma
escolha razoavel possivel para a situacdo; b) TDC é um processo baseado em

comunicacdo e colaboragdo onde ha a participagdo de um ou mais profissionais
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profundos conhecedores dos aspectos cientificos do tema em questdo e um
paciente que também pode ser considerado um expert, ndo nos aspectos cientificos,
mas sim nas suas vivéncias, objetivos, experiéncias e valores; c) TDC é sobre poder
e reconhecimento da jornada existencial de incerteza e medo de um individuo que,
na condicdo vulneravel de sentir-se doente, busca sua recuperacéo. Intimamente
ligado a este topico estd o debate sobre como deve ocorrer a transferéncia das
informacdes necessarias para instrumentalizar o paciente a posicionar-se sobre uma
decisédo de forma bem fundamentada. A esse respeito, Hargreaves ( 202 ) pontua a
necessidade de ir além de simplesmente oferecer conteddo em um formato
acessivel. O grande desafio, bem mais dificil de ser alcancado, € utilizar o
conhecimento cientifico para identificar qual a melhor decisdo a ser tomada para o
paciente em questdo a luz de suas circunstancias e valores. Dessa forma, a
conversa entre profissional e paciente, desde que realizada da forma adequada,
representa um instrumento poderoso para o enfrentamento das incertezas inerentes

ao processo de adoecimento.

A promoc¢ao de uma conversa eficaz também assume papel central no artigo
de Montori e colabs( 203 ), onde os autores propdem a compreensdo da TDC
enguanto um modelo de cuidado. Eles negam ser a TDC uma atividade a mais a ser
desenvolvida pelo profissional, mas sim uma agao fundamental dentro da tomada de
histéria, do exame fisico, da interpretacdo de exames complementares e do
aconselhamento do paciente, ou seja, presente em todas as etapas da relacdo entre
profissional e paciente. Para que a TDC seja implementada na prética, ainda
segundo Montori e colabs, o primeiro passo necessario se consolida quando ha
uma interacdo entre todos os participantes, entre eles um profissional capacitado
que trabalha para compreender quais aspectos merecem atencao, podendo ser um
sintoma novo, uma complicacdo de antigos sintomas ou mesmo alteracdes nas
circunstancias de vida que impecam o cumprimento de plano anteriormente
elaborado, como em situagcées onde a piora da condicdo econdmica impede a
aquisicdo de determinadas medicacdes. Desenvolve-se, entdo, um processo que
deve perdurar até que se alcance uma resposta que faca sentido intelectual,
baseada em evidéncias, atrelada a um sentido pratico, ou seja, viavel e 0 menos

comprometedor do estilo de vida possivel, sem deixar de lado a dimensdo emocional
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e a necessidade de sentir “estar fazendo o certo“. Até que este sentido seja
alcancado por todos os envolvidos, varias possibilidades sédo possiveis, inclusive a
reformulacdo completa de quais sdo os objetivos a serem buscados. Tal situacao
pode ser vista, por exemplo, em casos onde um paciente com uma doenga com
baixa probabilidade de cura decide, apés conhecer melhor as alternativas
disponiveis, abandonar tratamentos pouco eficazes e com grande probabilidade de
causar efeitos adversos em detrimento de condutas que, apesar ndo terem efeito
curativo, podem melhorar a qualidade de vida.

Um outro importante ponto a ser priorizado para pér em pratica a TDC, ainda
segundo Montori e colabs, é sua adaptacdo para um dos quatro tipos de situacdes
possiveis, descritas a seguir. A primeira € a busca pela correspondéncia de visoes,
onde profissional e paciente sobrepdem as alternativas disponiveis com as
necessidades e preferéncias do individuo. Esta situacédo € aplicavel, por exemplo,
em casos onde seja necessario definir a realizacdo ou ndo de um teste genético
preditivo ou de susceptibilidade para o surgimento de uma doenca ou para escolha
da melhor medicacédo disponivel para o controle de uma doencga crénica. A segunda
baseia-se na reconciliagdo das opinides em conflito, como em situacées onde um
processo colaborativo ajude o paciente a articular as razdes para um prévia posicao
ao mesmo tempo que se reconecta com todas as opgOes futuramente disponiveis
( como no caso de individuos que inicialmente se hegam peremptoriamente a usar
quaisquer medicacdes injetaveis ). A terceira deve focar na resolucéo de problemas,
por discussao tedrica ou até mesmo por experimentacdo na pratica. A partir dai,
apos devidamente examinada, uma possibilidade de conduta torna-se defensavel
por demonstrar capacidade de trazer resultados positivos. Por fim, a quarta e ultima
pretende a construcéo de significados, onde ha o desenvolvimento de insights sobre
0 que aqguela determinada situacao significa. Tal situacdo é aplicavel, por exemplo,
em situacdes onde pacientes com condi¢ao terminal conseguem sentir-se em paz e
serenos, a despeito da impossibilidade de reversdao do quadro, por priorizarem
aspectos como a convivéncia com pessoas queridas ou a realizacdo de desejos

ainda nao vivenciados.

Sullivan (204) reforca que a TDC precisa ser compreendida enquanto
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componente do processo de cuidado, ocorrendo durante, e ndo previamente, as
intervencdes. Assim, o autor rechaca as comparacdes entre a TDC e o
consentimento informado, particularmente o fato de que um modelo que tenha como
fundamento uma “permissédo para um tratamento” ndo é capaz de ser um adequado
meio de conhecer necessidades e preferéncias dos individuos. Eler ( 205 ) segue
linha de raciocinio semelhante, ao afirmar que o consentimento informado tem se
caracterizado como um documento que simplesmente resguarda o profissional de
eventuais questionamentos judiciais, ndo necessariamente trazendo informacdes
que sdo relevantes perante valores, necessidades e preferéncias do paciente.
Ressalta, ainda, que o consentimento informado despreza, entre outros aspectos, a

importancia de trazer uma linguagem acessivel e adaptada para cada realidade.

A implementacdo da TDC no cenério clinico foi foco de discusséo trazida por
Elwyn e colabs ( 206 ). Para além das raz0es éticas, prioritariamente o respeito ao
direito de autodeterminacao do individuo, os autores defendem que ha evidéncias
cientificas de melhor entendimento sobre pontos positivos e negativos de cada uma
das opcBes disponiveis e maior nivel da confianca por parte dos pacientes quando a
TDC é desenvolvida. Todavia, ndo sdo raros relatos de profissionais que expressam
davidas quanto a sua eficiéncia, fundamentadas na percep¢cdo que muitas pessoas
nao querem fazer parte da tomada de decisdes, que faltam-lhes habilidades
suficientes para fazerem a escolha, o que faria com que surgissem mais “ escolhas
equivocadas “, ou que a TDC é um processo consumidor de muito tempo e pouco
pratico. Assim, partindo do pressuposto que a predisposicdo dos profissionais &
indispensavel para o sucesso, Elwyn e Colabs (206) propuseram um modelo que
auxilia sua aplicagdo em cenarios clinicos. Os autores pressupdem que 0 Sucesso
da TDC depende da capacidade de propiciar ao paciente a possibilidade de agir
guiado por suas necessidades e preferéncias sem que obstaculos interfiram no
processo. Para alcancar este objetivo, € necessério que seja fornecida toda a
informacdo necesséria, logo depois do conhecimento sobre quais sdo as ja
conhecidas e se estas estdo condizentes com a realidade. Posteriormente, cabe ao
profissional apoié-lo para realizar suas escolhas, sem que isso signifique a sensacao
de transferéncia completa da responsabilidade, sentimento que tende a trazer piores
resultados (207).
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Nessa linha de raciocinio, o modelo trazido pelos citados autores ( 208 )
interpreta a TDC como uma “ fluida transicao entre diferentes tipos de falas “, sendo
subdividido em trés momentos. No primeiro deles, intitulado dialogo de equipe, o
profissional toma a iniciativa de convidar o paciente para uma ativa participacdo no
processo de tomada de decisédo, deixando claro seu desejo de oferecer apoio as
deliberacdes tomadas. No segundo momento , “didalogo sobre op¢bes”, o profissional
deve conhecer quais as impressdes que 0 paciente tem sobre aquela questao.
Posteriormente, devera elencar todas as opc¢des possiveis, incluindo uma possivel
conduta simplesmente expectante ( “por enquanto, ndo fazer nada” ). Apos essa
etapa, devera haver um detalhamento sobre cada uma das alternativas possiveis,
com esclarecimento pleno de potenciais beneficios e maleficios de cada uma das
condutas, debatendo, em um cenério de unido entre a expertise técnica do
profissional e a exteriorizacao por parte do paciente do que realmente lhe importa, o
impacto da escolha de cada uma delas. Nesse ponto, é importante que a conversa
nao se limite a percentuais de chance de cura do problema em questdo ou a efeitos
colaterais das medica¢fes, mas adentrando também em repercussées no aspecto
financeiro e nas atividades da vida diaria. Por fim, cabe ao profissional certificar-se
da compreensdo do paciente sobre o que foi explicado. E neste momento que
podem ser usadas ajudas decisionais ou apoios para tomada de decisao ( quando
tratar-se de individuos com capacidade decisional prejudicada ). Por fim, o momento
do “ dialogo sobre a decisdo “, representa 0 momento no qual o profissional, ciente
gue O paciente ja possui todos 0s pré-requisitos necessarios para fazer uma
escolha, encaminha a tomada de decis&o. E admissivel, inclusive, que o profissional
ao chegar nesta etapa considere aquele individuo em particular ainda nao
suficientemente instrumentalizado para tal, sendo necessario mais tempo para
reflexdo ou o oferecimento de mais ferramentas que funcionem como apoios ou

ajudas decisionais.

Apesar dos relatos do potencial da TDC, é imprescindivel, segundo Elwyn e
Colabs, (209) que sejam detectadas situacfes nas quais ha um claro limite a sua
implementacéo, particularmente em questdes onde interesses mais amplos se
sobrepbem aos interesses individuais. Segundo os referidos autores, sdo estas
algumas das situagcdes que justificam a nado utilizacdo da TDC: a) existéncia de



106

interesses pessoais que confrontam-se com a responsabilidade do profissional sobre
a seguranca do individuo ou de uma populacdo, como nos casos de solicitacdo de
determinadas medicacdes que ndo se aplicam aquele caso e que ainda podem
trazer complicagbes advindas de seu uso indiscriminado, quando ha indicios de
adicdo por parte do usuario da substancia solicitada ou quando verifica-se
resisténcia ao uso de medidas de interesse publico como vacinas; b) auséncia de
evidéncia cientifica de que determinada conduta seja benéfica, ou quando ha
clareza de que certa medida € considerada amplamente superior, sendo assim sua
escolha considerada um padrdo de tratamento; c) presenca de profunda incerteza
existencial motivada pela descoberta de patologias sem possibilidades de
recuperacdo, o que compromete fortemente a capacidade do paciente de refletir
sobre as possibilidades existentes.

A despeito das limitacfes descritas, a TDC oferece inUmeras possibilidades e
sua implementacdo na pratica clinica diaria precisa ser ampliada. Nessa linha de
raciocinio, Barton e Colabs (210) reuniram varios pesquisadores estudiosos da TDC
de diferentes areas de atuacdo para um debate sobre suas perspectivas futuras. Ao
final do estudo, quatro aspectos foram considerados mais relevantes e amplamente
discutidos. O primeiro deles foi o verdadeiro propésito da TDC, que deve ir além do
estabelecimento de papéis a serem desempenhados por profissionais e pacientes
na tomada de decisdo. Necesséario se faz, de acordo com o0s experts, que 0
desenvolvimento da TDC incorpore a maneira de como melhor agir em determinada
situacdo que aflige aquele individuo em determinada situacdo, partindo do
pressuposto que diferentes situacdes exigem diferentes abordagens. O segundo
aspecto aprofundado refere-se ao oferecimento da TDC para todos, ndo resumindo-
se a alguns privilegiados em servicos especificos. Assim, deve-se buscar incorporar
a TDC no cuidado dispensado a grupos tradicionalmente vulneraveis e néo inseridos
Nno processo, como pessoas com déficits sensoriais ou cognitivos, com baixa
escolaridade, que ndo falam o idioma nativo ou que sofrem por questdes legais ou
de imigracdo. Apesar da literatura frequentemente destacar que a TDC pode ser
aplicada a qualquer individuo, tradicionalmente esses grupos sdo considerados
incapazes de participarem do processo. Sendo assim, os estudiosos propdem que

as pesquisas priorizem o desenvolvimento de ferramentas que possibilitem a
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identificacdo de valores e preferéncias também destas pessoas. No seguinte topico
constatou-se que a avaliacdo da eficacia da TDC encontra-se prejudicada pela falta
de instrumentos padronizados, quase que inteiramente focados no processo, e nao
nos resultados. Assim, € essencial que novas ferramentas de avaliacdo capazes de
mensurar a influéncia da TDC no cuidado sejam desenvolvidas. Por fim, para que
sua incorporacdo no cenario clinico seja cada vez maior, a TDC precisa ter
contornos Unicos para cada situacdo em particular, extrapolando a importante porém

nao suficiente preocupa¢do com aspectos culturais e linguisticos.

7.2 A Tomada de Decisdo Compartilhada Aplicada a Pessoas com Doenca de

Alzheimer

Como descrito por Barton e colabs ( 210 ), estender a TDC a maior nimero
de pessoas € grande desafio a ser enfrentado no futuro pr6ximo, sendo as pessoas
com deméncia, objeto deste estudo, um exemplo de grupo populacional
frequentemente marginalizado e merecedor de particular atencdo. Daly e colabs
( 211 ) afirmam que a participagdo de individuos com deméncia na tomada de
decisdes quanto a sua vida € crucial e representa um aspecto essencial do cuidado
centrado na pessoa. Como abordado em capitulo anterior deste trabalho, a remocéao
do poder de tomar decisdes confere a estas pessoas um status infantilizado que |he

traz insatisfacdo e prejuizos em sua qualidade de vida.

Groen-van de Ven e colabs (212) ressaltam que um diagndstico de deméncia
implica em profundas mudancas na vida de pacientes e seus familiares,
demandando uma série de decisfes que precisam ser tomadas a partir de sua
deteccdo. Dentre as principais, 0s autores citam: a) a revelacdo ou n&do do
diagnostico ao paciente; b) a utilizacdo de servicos de salde e medicagdes; ¢) a
supervisao, apoio ou suspensao na realizacao de varias tarefas cotidianas como o
exercicio profissional, a direcdo de automdveis e a realizacdo de compras; d) a
administragdo de questfes patrimoniais e legais. Estas mudancas se refletem em
uma alteracdo nos padrdes que caracterizam as decisbes sobre atividades
corrigueiras do cotidiano, como descrevem Phinney e colabs ( 213 ). No intuito de

identificar como individuos recém diagnosticados com deméncia e suas familias
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percebem e interpretam mudancas no padrdo de envolvimento nas atividades, os
autores desenvolveram estudo qualitativo em duas figuras masculinas e suas
respectivas familias, identificando as seguintes linhas tematicas: o destaque sobre o
papel desempenhado por essas pessoas, incluindo questdes mais intimas familiares;
o destaque na valorizacdo de suas atividades profissionais e sociais; a percepcao de
que, agora, eles sdo menos ativos e menos capazes, com diminuicdo clara do
entusiasmo para desempenhar atividades, este um proeminente ponto de
preocupacdo para as familias; e, por fim, o esforgo das familias em oferecer suporte
para a manutencdo da participacdo dos pacientes em suas atividades, através de
palavras de encorajamento, agindo disfarcadamente para a facilitacdo, ou mesmo

assumindo outros papeis.

Se, por um lado, é inegavel o prejuizo cognitivo e, consequentemente, o
comprometimento na habilidade em tomar decisbes que acompanham o surgimento
da deméncia, € necessario repetir que existe consideravel suporte tedrico que
demonstra que a deméncia nao representa total incapacidade decisional. Em 2002,
KIm e Colabs ( 214 ) realizaram revisdo de literatura que deixava claro que estas
pessoas sdo capazes de fazer escolhas sobre tratamentos meédicos e sobre
participacdo em pesquisas cientificas. Todavia, esta constatacdo é acompanhada de
demonstracdes por parte dos pacientes de que seu direito a autodeterminacdo
frequentemente é negado ou sabotado. Estudo desenvolvido na Franca por Tyrell e
colabs( 215 ) reportou individuos com deméncia insatisfeitos com o nivel de
informacéo oferecido a eles pelos profissionais de saude, argumentando que lhes foi
dado pouco tempo para reflexdo sobre as opcdes disponiveis antes de tomar a
deciséo, e que as oportunidades que foram oferecidas eram reduzidas, de forma que

0 sentimento de ndo ser ouvido era predominante.

No intuito de conhecer melhor a esséncia do processo de tomada de decisdes
para individuos com deméncia, Fetherstonhaugh e Colabs (216) entrevistaram seis
pessoas entre 54 e 78 anos ja diagnosticadas. A analise das respostas identificou
pacientes que se colocaram em posi¢cdes que entram em conflito: por um lado, ser
central na tomada de decisbes, mantendo sua autonomia. Por outro, confiar em

pessoas de sua confiangca para tomar as decisdes. Para responder a este
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sentimento, sdo consideradas valiosas atitudes conciliadoras, como em casos onde
a familia identifica uma série de tarefas que precisam ser realizadas em um dia,
cabendo ao paciente escolher quais quer realizar e quando. Em outros casos, foram
estimulados o uso de anotagdes ou alarmes nos telefones celulares que serviriam
como lembretes. O auxilio para a realizacdo das atividades nado foi visto como
negativo pelas pessoas com deméncia, em geral conhecedores da evolucdo da
doenca a longo prazo, desde que permitisse a manutencdo de um senso de controle
da situacdo. Por outro lado, sua exclusédo da tomada de decisbes gera um
sentimento de marginalizacdo e exclusdo acompanhados de um desejo de se

rebelar contra esses obstaculos ao seu direito de exercicio de autogovernar-se.

Ja Miller e Colabs (217) realizaram extensa revisdo de literatura onde
investigaram, entre outros topicos, a percepcdo do individuo com deméncia dentro
do processo de tomada de decisdo. A tensdo entre fazer valer sua opinido e confiar
nos familiares foi ratificada, bem como o sentimento de exclusdo vivenciado por
alguns pacientes que ndo foram adequadamente ouvidos. Similarmente a outros
estudos, os autores reforcam também que a maior parte dos pacientes desejam
participar de um processo conjunto, estando aptos para identificar quais pessoas do
seu entorno gostariam de ver participando da tomada de decisdo. No entanto,
perspectivas alternativas que fogem do padrdo habitual também foram identificadas.
Assim, alguns pacientes, temerosos de seu futuro e convictos que a deméncia Ihe
representa uma ameaca, demonstram receio em participar do processo de tomada
de decisdo, o que foi interpretado pelos autores como um mecanismo de
autodefesa. Todavia, reforcam que o desejo de ndo ser protagonista na decisdo
sobre um aspecto em particular ndo significa que a mesma conduta se manifestara
em todos os aspectos, sendo importante essa diferenciacdo. Aléem disso, Miller e
colabs explicam que, mesmo nas situacfes anteriormente citadas de incerteza
guanto ao interesse em participar da decisdo, os pacientes, quando instados a
expressarem suas preferéncias, o fazem, deixando claro que o desejo de participar
do processo € universal, enquanto a forca da importancia da autonomia é variavel e
representa um melhor indicador do grau de perseveranca no envolvimento na

tomada de decisao.
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Outro foco da referida revisdo sistematica foi conhecer a percepcdo dos
cuidadores familiares. De acordo com os autores, os cuidadores se identificam como
as pessoas preferidas dos pacientes para tomarem as decisfes sobre sua vida,
frequentemente subestimando o interesse dos doentes em participar do processo.
Referenciando Hamann e Colabs, Miller e Colabs (217) descrevem estudo que
aborda a interrupcdo da pratica de dirigir automoveis, a transferéncia para uma
instituicdo de longa permanéncia e algumas decisGes sobre tratamentos médicos.
Em todos estes pontos analisados, os cuidadores desejavam que 0s pacientes
tivessem menor participagcdo no processo que eles proprios, mesmo que os doentes
estivessem em fase inicial da Doenca de Alzheimer ou com quadro de

Comprometimento Cognitivo Leve.

J& Samsi e Manthorpe (218) tiveram como objetivo de seu estudo identificar
como a tomada de decisao referente a questdes cotidianas ocorrem e se modificam
ao longo do tempo. O referido trabalho, ancorado na premissa que 0s sentimentos
de um individuo independem da consciéncia sobre a existéncia de um quadro
demencial e compreendendo que individuos estdo constantemente negociando suas
identidades sociais a partir de suas interagdes, identificou, apds repetidas entrevistas
com 15 pacientes com deméncia e seus 15 cuidadores ao longo de um ano, trés
principios fundamentais que encontravam-se implicitos: a) pessoas com deméncia e
cuidadores reconhecem a importancia da manuten¢cdo da autonomia ( apesar do
termo praticamente ndo ter sido citado nas respostas ), a despeito do declinio
cognitivo inevitavel, o que exige a assuncdo de estratégias de apoio; b) as decisdes
sdo tomadas apdés uma analise particular da referida questdo, de forma que esta
individualizacdo exige a avaliacao sobre a capacidade decisional também especifica;
c) todas as decisdes tomadas por terceiros foram referidas como consonantes com

os melhores interesses dos pacientes.

O fato de terem sido realizadas repetidas entrevistas permitiu também que
Samsi e Manthorpe (218) construissem um continuum que demonstrou uma gradual
transicdo da tomada de decisao, inicialmente conjunta, em direcdo da tomada de
decisdo substituta. Assim, foram estabelecidos etapas que demarcam as referidas

transices, a saber: a ) tomada de decisdo mutua: nesta fase, as decisdes séo
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tomadas em conjunto entre paciente e cuidador, situacdo considerada natural
principalmente por casais que ja conviviam ha varios anos; b) tomada de decisao
reduzida: o comprometimento da capacidade decisional torna-se mais evidente, com
consequente hegemonia do cuidador na elaboragdo das preferéncia,
frequentemente agindo com intuito de poupar o paciente; c) tomada de decisao
restrita: pacientes e cuidadores sentem que a vida “encolheu”, com nitida diminui¢do
das atividades que s&o desenvolvidas no cotidiano e limitacdo da possibilidade de
fazer escolhas; d) reflexbes retrospectivas sobre a tomada de decisdo: a
incapacidade do paciente torna-se evidente a ponto de gerar sentimentos de
angustia nos cuidadores, que tentam compensar este fato agindo de acordo com os
valores do paciente; e) os cuidadores fazem escolhas baseadas no que consideram
os melhores interesses do paciente, escolhas estas feitas isoladamente,
frequentemente sem qualquer apoio. Por fim, no extremo final do continuum,
predomina a tomada de decisdo substituta, onde cuidadores assumem todas as

decisdes, sequer cogitando consultar o paciente sobre as opc¢des disponiveis.

7.2.1 Determinantes do envolvimento de pacientes com deméncia e seus

cuidadores na tomada de decisao

Além do individuo com deméncia ter seu envolvimento na tomada de
decisdes diretamente relacionado ao estagio de sua doenca, como explicado no
continuum, a revisao de Miller e colabs ( 217 ) identificou outros fatores que o
influenciam. A escolaridade mais elevada ( principalmente mais de 12 anos ) foi
relacionada ao maior envolvimento destas pessoas na tomada de decisdes, bem
como menor idade do paciente e também do cuidador. Quanto ao género do
paciente e do cuidador, os resultados dos diversos estudos foram conflitantes, com
participacdo masculina ou feminina bastante variavel. Acredita-se que essa resposta
inconclusiva varia conforme a decisdo que esta sendo avaliada, com homens e
mulheres tendo maior envolvimento em atividades tradicionalmente reservadas a
seu género. Por outro lado, o fato do cuidador ser o cOnjuge do paciente, e ndo
alguém mais jovem, se relacionou positivamente com maior envolvimento da pessoa

com deméncia. Segundo os autores, este resultado justifica-se pelo fato que o
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cobnjuge, em geral, conhece melhor o paciente, identificando meios para inseri-lo no
processo mais facilmente. Um outro fator associado ao menor envolvimento da
pessoa com deméncia surge quando o diagnéstico ndo € completamente
esclarecido, ou ndo completamente revelado ao paciente, situacdo frequente que
tende a trazer inimeras repercussdes negativas . Além disso, alguns cuidadores
reportam que a pressao da equipe médica responsavel pelo cuidado solicitando uma
rapida resposta sobre a concordancia ou nao sobre determinada conduta faz com

gue néo seja dado tempo suficiente para a reflexdo por parte do paciente.

Um outro aspecto que merece ser particularizado € o tipo de decisdo a ser
tomada. No que toca a decisbes sobre a transferéncia ou ndo do paciente para
Instituicdes de Longa Permanéncia ( ILPs ), a analise dos poucos artigos que a
abordam deixa clara uma tendéncia a exclusdo dos individuos com deméncia, em
detrimento do posicionamento hegemdnico dos cuidadores que, convenientemente,
utilizam uma visdo dicotbmica “capacidade versus incapacidade” como pano de
fundo para esta excluséo, sabedores, como ressaltam Miller e colabs, que os

pacientes em sua maioria ndo sdo desejosos de residir em ILPs.

Nessa linha de raciocinio, decisbes associadas a tratamentos médicos
sofreram andlise particularizada. Nos sete estudos que abordaram este tema
incluidos na reviséo, Miller e Colabs identificaram que pacientes preferem que as
escolhas sejam feitas em conjunto entre eles, seus familiares e a equipe médica. Ja
os cuidadores familiares se identificam como a pessoa mais adequada para fazer as
escolhas, com participacédo variavel do paciente. Nos dois estudos que entrevistaram
conjuntamente pacientes e cuidadores, a percepcado da efetiva participagdo no
processo foi menor entre os cuidadores. Todavia, 0S autores ressaltam que
nenhuma destas pesquisas se desenvolveu em ambiente hospitalar, o que traz
determinadas particularidades que necessitam ser avaliadas em outros trabalhos

descritos a partir de agora.

As particularidades sobre a TDC em servicos hospitalares, particularmente
em situacdes emergenciais, surgem a partir das dificuldades de comunicacéo tipicas
deste ambiente. Normalmente cadticos, os departamentos de emergéncia

representam um local onde ha, por parte de pacientes e familiares, constantes
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relatos de falhas na comunicacdo a partir da equipe médica, com o agravante da
angustia frente a condi¢cdes agudas e inesperadas. Este cenério de desinformacéo,
em se tratando de pacientes com deméncia, tende a se agravar, contribuindo para
piores resultados como prolongamento do tempo de internamento e maiores taxas
de Obito, além de maior sensacao de exclusdo (219). Em estudo de Parke e Colabs
(220), demonstrou-se uma série de mecanismos que potencializam a situacao de
vulnerabilidade que caracterizam o adoecer em pessoas com deméncia: a
gravidade do quadro clinico frequentemente € subestimada; existe uma angustia
adicional por ndo saber exatamente qual seu problema; a ndo valorizacdo de
guestdes como conforto e tempo para alimentacéo e idas ao toalete; e a sensacao

de abandono.

Nessa linha de raciocinio, Carpenters e Colabs (221) realizaram revisdo com
o objetivo de identificar como a tomada de decisdes e a comunicacdo dentro de um
servico de emergéncia difere quando trata-se de pacientes com ou sem deméncia,
além de verificar estratégias para melhorar a comunicagdo com esses pacientes. A
despeito da ressaltada pequena quantidade de estudos que abordem o tema, 0s
autores deixam claro que as falhas na comunicacdo com estes pacientes foram
associadas a menor capacidade de relembrar pontos chave sobre diagnéstico e
tratamento realizados, bem como menor conhecimento sobre a necessidade ou nao
de futuras avaliagcbes médicas, sendo esta uma lacuna que precisa ser abordada

para a definicdo das melhores estratégias para a questao.

Seidenfeld e Colabs (222) se propuseram a debater o tema da tomada de
decisdo em ambiente hospitalar a partir de um exemplo pratico de extrema
relevancia: a deciséo sobre a admisséo ou a alta do paciente com deméncia. A partir
da discussdo sobre o topico, os autores elaboraram recomendacdes praticas.
Inicialmente propdem que haja uma identificacdo da existéncia ou ndo de um
responsavel previamente instituido para tomar as decisfes, ressaltando que essa
indicacdo nao pode representar a exclusdo completa da pessoa com deméncia do
processo. Merece atencdo também o fato que, ocasionalmente, o acompanhante
gue segue ao hospital com o paciente ndo é o representante legal do mesmo. Nesse

caso, recomenda-se que a equipe de saude estabeleca formas de envolver ambos
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no processo. Em todos os momentos, os autores consideram indispensavel o
estabelecimento de rapport entre todos os membros da equipe de cuidado, haja vista
tratar-se de situagdo altamente estressante ocorrida em circunstancias
provavelmente nao familiares. Cabe aos profissionais, portanto, se esforcarem para
que as relacdes sejam empaticas e baseadas em confianca, sempre atentando para
o uso de uma linguagem acessivel. O fornecimento das informacBes que
instrumentalizam pacientes e cuidadores devera ser feito no tempo adequado, com
explicacdo sobre as opcdes disponiveis e com verificacdo da compreensdo. Assim,
apos convite solicitando diretamente que pacientes e cuidadores se expressem, sera
possivel aos profissionais conhecerem a fundo as necessidades e preferéncias do
paciente. Por fim, espera-se que as decisfes tomadas sejam apoiadas pela equipe
de saude. Seidenfeld e Colabs (222) reforcam que, nesta Ultima fase, é possivel que
surjam questdes, principalmente de ordem psicossocial, que necessitem ser

abordadas por influenciarem na deciséao.

Por sua vez, Hung e Colabs (223) abordaram o tema da TDC em ambiente
hospitalar a partir da exploracdo da perspectiva dos pacientes com deméncia. Apés
entrevistarem cinco pacientes no Canada entre 65 e 84 anos, 0s autores
identificaram quatro temas interligados que abordam as caracteristicas fisicas e
sociais do hospital com impacto positivo ou negativo na experiéncia destas pessoas.
O primeiro refere-se ao hospital enquanto lugar que deveria possibilitar a maior
independéncia possivel, oferecendo oportunidade para a manutencéo de atividades
consideradas importantes, sendo esta uma forma de promover o bem estar destas
pessoas. Dentre estas atividades destacam-se a possibilidade de simplesmente
caminhar nos corredores do hospital e encontrar outras pessoas, que muitas vezes
sao dificultadas por equipamentos ou leitos nos corredores, associado ao fato do
ambiente ser caracterizado por bastante ruido causado por varias pessoas falando
simultaneamente ou alarmes, tornando-o cadtico e pouco convidativo. O segundo
tema refere-se a necessidade do hospital ser um local que ofereca seguranca, nao
apenas fisicamente, mas também emocionalmente. Desta forma, deve-se atentar a
certas limitacfes sensoriais que geram sensacao de inseguranca, como individuos
com baixa acuidade visual experimentando ouvir gritos, choros ou passos

apressados perto de si. Posteriormente, os autores descreveram a importancia do
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hospital ter locais que promovam interacdo social, a partir do relato dos pacientes
sobre ficarem muitas vezes sentindo-se ignorados, apenas observando o movimento
ao seu redor, sem um local apropriado para simplesmente conversar ou tomar um
cha. Por fim, o quarto tema traz o fato do hospital ndo ser um local que respeite 0s
direitos dos pacientes, contribuindo para o agravamento da sensacédo de perda do
controle sobre sua vida, com substancial diminuicdo da esperanca sobre seu futuro.
Dentro deste tema, ganha destaque o incbmodo dos pacientes com 0 uso de
contencdes que, como descrito no capitulo anterior deste trabalho, ainda é frequente
tanto nos domicilios como no ambiente hospitalar. No final de seu estudo,
oportunamente intitulado “ Pequenas coisas importam “, Hung e colabs argumentam
gue pacientes com deméncia podem contribuir para a melhora do ambiente
hospitalar, e que pequenas alteragdes na estrutura fisica e na dindmica de trabalho
podem influenciar decisivamente na relacdo interpessoal entre pacientes, cuidadores
e profissionais de saude, relacdo esta indispensavel para o desenvolvimento da
TDC.

Apreende-se do exposto que ha vérias formas possiveis de participacédo das
pessoas com deméncia na TDC, com indmeras Vvariaveis influenciando
positivamente ou negativamente esta participacdo. A necessidade da realizacao de
mais estudos se impde, entre outras causas, pela necessidade de identificar padrdes
alternativos de participacdo, partindo do pressuposto que cada individuo € Unico,
esta inserido em um contexto sécio cultural particular e extrapola¢cdes de padroes de
conduta precisam ser importados sempre de maneira muito cautelosa. Ademais, fica
clara, como verificado no continuum trazido por Samsi e Manthorpe ( 218 ), a
importancia da realizacdo de confirmacgéo do diagndstico o mais precoce possivel, o
que certamente garantira maiores possibilidades de exercicio do direito a
autodeterminacdo por parte destes pacientes. Sendo assim, a estruturacdo dos
servi¢cos de saude no oferecimento de recursos humanos e materiais indispenséaveis
para a realizacdo de investigacao diagndstica o mais rapido possivel demonstra-se

indispensavel para o alcance deste objetivo.
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7.2.2 Barreiras e limitacbes a implementacdo da Tomada de Decisao

Compartilhada em pessoas com Doenca de Alzheimer

Como ja descrito, pessoas com deméncia desejam participar das decisdes
gue envolvem sua vida, e seu déficit cognitivo ndo pode ser considerado sinbnimo
de incapacidade de valorar e de ter legitimas preferéncias. Todavia, a presenca de
uma doenca que compromete a capacidade decisional indubitavelmente traz
barreiras a implementacdo da TDC neste grupo de individuos, exigindo a
implementacdo de medidas que as superem. Nessa linha de raciocinio, alguns
estudos foram realizados com o objetivo de identificar estas limitagdes, propondo
alternativas. Groen-van de Ven e colbs ( 212 ) entrevistaram todos os componentes
de diversas redes de cuidados, totalizando ao todo 23 pacientes com deméncia, 44
cuidadores informais e 46 cuidadores profissionais, identificando os desafios
encontrados para a implementagcao da TDC nestas redes, assim contribuindo para a
formulacdo de um modelo que se apoie nas experiéncias de via real destas
pessoas. ApoOs andlises das entrevistas, os autores estabeleceram dois grandes
temas inter-relacionados que representam os desafios encontrados: “Adaptacao a
uma situacao de independéncia diminuida” e “Tensdes surgidas a partir da interacédo
entre os participantes da rede de cuidados”.

O primeiro tema, fruto das mudancas que desafiam a possibilidade do
paciente ser independente, foi dividido em trés categorias. A primeira versa sobre as
continuas transformagbes na rede de cuidados provenientes da evolucdo da
patologia, o que faz com que pacientes gradativamente tenham sua funcionalidade
comprometida, com interrupcédo de atividades como a direcdo de automoveis, da
administracdo de recursos financeiros e, mais tardiamente, das atividades basicas
da vida diaria como a possibilidade de se higienizar sozinho. Além disso, também é
possivel que, por doencas ou sobrecarga do cuidador, haja a necessidade da
contratacdo de cuidadores profissionais ou até mesmo a institucionalizacdo do
paciente. A segunda categoria refere-se a mudanca das posicfes que cada
componente exerce dentro da rede. Assim, a inexoravel progressao da deterioracédo
cognitiva e, consequentemente, da capacidade decisional, exigem que o0s

cuidadores gradualmente assumam protagonismo na definicdo das escolhas. Até
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certo ponto da doenca, a passagem das informacfes de forma mais clara e o
oferecimento de um numero reduzido de opc¢des pode contribuir para que o paciente
ainda retenha um papel relevante. Nos Ultimos estdgios da doenca, cuidadores
informais podem se deparar com 0 peso de tomarem praticamente sozinhos
decisbes extremamente relevantes, sendo bastante importante o auxilio de
profissionais que trabalhem para diminuir a angastia nestes momentos. A terceira e
Ultima categoria, antecipando futuras decisdes, trata da importancia reconhecida
pelos entrevistados de “ olhar para a frente “, antecipando decisdes sobre cenarios
futuros previsiveis. No entanto, Groen-van de Ven e colabs reiteram que esta
antecipacédo traz forte impacto emocional nos participantes, jA que tanto o paciente
guanto o cuidador obrigatoriamente se deparam com a constatacédo da proximidade

de um declinio ainda maior e o surgimento de ainda mais dependéncia.

Ja o tema “Tensdes surgidas a partir da interacdo entre os participantes da
rede de cuidados", envolvendo a forma como os membros da rede interagem entre
si, englobou quatro categorias. A primeira delas, as diferentes perspectivas a
respeito da situagcdo, traz consigo as divergéncias entre 0s participantes,
frequentemente agravadas nas situacées que exigem maior urgéncia decisional.
Pacientes e cuidadores frequentemente tém visdes distintas sobre qual o real
significado de cada situacdo, sendo apenas alguns dos pacientes conscientes de
sua patologia, o que pode os levar a atitudes mais intransigentes. Outro ponto
destacavel foi que cuidadores primarios, ou seja, agueles que estdo em contato
diario com o paciente, tendem a enxergar as mudancas ocorridas de forma mais
gradual, priorizando o presente. Por sua vez, cuidadores secundarios, comumente
parentes que n&o residem no mesmo local, compreendem as modificagdes advindas
da progressdo da doenca como mais abruptas, o que 0s levam a comumente
refletirem sobre as repercussodes futuras. Ao final, os autores sumarizam desafios
enfrentados pelos componentes da rede de cuidados: compartilhar as suas
preferéncias e ouvir as demais; compreender como ocorre a deterioragéo funcional e
cognitiva nas deméncias; e, finalmente, trabalhar para o alcance de decistes
consensuais Particularmente para os profissionais de saude envolvidos, sugere-se o
esforgo para o estabelecimento de uma relacdo baseada em confianca que facilite o
compartilhamento de todas as visbes existentes. Na categoria seguinte,
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relacionamentos de longa data e a ocupacdo de posi¢coes dentro da rede de
cuidados, considera-se que cada membro influencia os demais, particularmente em
situagOes de duradouros relacionamentos. Todavia, o receio de magoar o outro pode
fazer com que alguém evite expressar seus sentimentos. Cabe aos profissionais de
saude, neste caso, a despeito de padrdes de relacionamento previamente
determinados, se esforcar para que sejam explicitadas as perspectivas atuais de
todos os envolvidos. A categoria seguinte, o desafio da troca de informacdes dentro
da rede de cuidados, fundamenta-se na complexidade que representa a troca de
informacdes dentro de um processo que envolve varios participantes, incluindo um
paciente com uma patologia que o compromete cognitivamente. Agravada pela
existéncia de momentos nos quais alguns membros ndo estdo presentes em
determinadas tomadas de decisfes, mas sdo desejosos de tecer opinides, esta
situacao exige particular atencédo dos profissionais, que precisam estar conscientes
tratar-se de processo dinamico, no qual as informacdes que precisam ser
disponibilizadas para cada componente da rede de cuidados podem variar conforme
o tempo. Por fim, a Gltima categoria baseia-se na ponderagao entre as mais diversas
opinides, que devem priorizar 0 respeito a biografia da pessoa com deméncia, a
valorizacdo de seu bem estar e a consideracdo sobre sua funcionalidade, sem
negligenciar questdbes de seguranca e a eventual sobrecarga que pode estar
afetando o cuidador. Necessario se faz que profissionais se esforcem para que, ao
final do processo, os membros percebam que foi tomada uma decisdo em conjunto,

na qual todas as perspectivas individuais foram levadas em consideracao.

Ja4 Mariani e Colabs (224) abordaram as barreiras e facilitadores para a
execucdo da TDC em pacientes com deméncia especificamente nas instituicbes de
longa permanéncia (ILPs). Para tal, desenvolveram uma intervencdo que, a
principio, envolveu trés etapas: inicialmente, profissionais que assistem ILPs na Italia
e nos Paises Baixos participaram de um treinamento sobre as habilidades
necessdrias para a aplicacdo da TDC; posteriormente, estes profissionais
entrevistaram residentes destas ILPs que tinham deméncia e seus familiares, no
intuito de identificar suas necessidades; por fim, planos de cuidado foram
elaborados, em consonéancia com desejos e preferéncias dos pacientes. Apés o
cumprimento das citadas etapas, grupos focais foram formados para permitir o
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compartilhamento das experiéncias dos profissionais. Ao todo, os autores
documentaram seis temas a partir do discurso dos participantes: a) desfechos
profissionais e ferramentas de ensino, onde ressaltaram a possibilidade de conhecer
melhor os desejos de seus pacientes apos a intervencao; b) fatores ambientais, com
observacdes sobre cargas de trabalho frequentemente excessivas e sobre a
necessidade de uma estrutura fisica adequada para a implementacdo da TDC; c)
contexto econdmico nacional e regulagcbes, com foco na necessidade de
desenvolvimento de politicas publicas que respaldam a implementacédo da TDC,
incluindo financiamento adequado; d) desenvolvimento de habilidades relacionais,
deixando clara a importancia de incrementar cada vez mais a qualidade da
comunicacao com os pacientes, familiares, e com ou proprios colega de trabalho; e)
atencdo a atitude dos recebedores de cuidados, em especial os comportamentos
relacionados ao status cognitivo dos pacientes e ao envolvimento dos familiares; e f)
fatores culturais, tema que emergiu através de profissionais que se percebem como
alguém que causou interferéncia na propensédo ou ndo dos cuidadores em discutir

aspectos mais peculiares do cuidado.

Conclui-se que a TDC representa potente promotor da autonomia pessoal
aplicavel a inimeras situacfes dentro dos cuidados em salude nas quais ndo ha um
anico caminho razoavel a ser seguido. Nesses casos, 0 pleno conhecimento das
necessidades e preferéncias do paciente é essencial para que o direito a
autodeterminacao seja respeitado, cabendo aos profissionais de saude uma postura
facilitadora para o desenvolvimento do processo. Em pessoas com deméncia, a
deterioracdo da capacidade cognitiva e 0 seu consequente comprometimento da
capacidade decisional ndo pode representar impedimento para a promocao da TDC,
postura esta em consonancia com a Convencao dos Direitos das Pessoas com
Deficiéncia ( CPDP ), que propde a dissociacdo da capacidade mental e da
capacidade juridica ( 87 ). Nesse contexto, a Bioética deve fornecer a TDC carater
prioritario, ndo poupando esforcos para sua efetiva implementacdo. Descritos os
pontos fundamentais e as particularidades nos pacientes com deméncia da TDC, o
proximo capitulo aprofunda como, fundamentada nos referenciais teéricos da
vulnerabilidade, da autonomia e do cuidado centrado na pessoa, as particularidades
da realizacdo testes genéticos preditivos e de susceptibilidade e da revelacdo do
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diagndstico da DA.

8. A AVALIACAO DAS PARTICULARIDADES DOS TESTES GENETICOS
PREDITIVOS E DE SUSCEPTIBILIDADE E DA REVELACAO DO
DIAGNOSTICO DA DOENGCA DE ALZHEIMER SOB A OTICA DA
CENTRALIDADE DA PESSOA

O envelhecimento populacional traz consigo uma série de desafios dos quais
a bioética ndo pode se abster de discutir. Dentre eles, estd o crescimento da
prevaléncia de DA e outras deméncias, patologias que se caracterizam por um
declinio cognitivo que compromete a capacidade para as atividades da vida diaria,
situacdo que tem intimo contato com os conceitos de autonomia e vulnerabilidade.
Ademais, verifica-se também incremento extremamente rapido do conhecimento e
da possibilidade de intervencdo no genoma humano, como também do
desenvolvimento de novas técnicas diagnésticas. Nesse contexto, o objetivo do
capitulo final desta investigacdo é realizar uma analise da aplicacdo dos testes
genéticos preditivos e de susceptibilidade para a DA e suas implicacdes bioéticas
sob a perspectiva do CCP. Além disso, debate-se também as repercussdes da
revelacdo do diagnostico da doenca, tema este que adquire novos contornos com a
possibilidade do diagnéstico biologico da DA, tema relevante, atual, e de

consequéncias clinicas e éticas ainda desconhecidas.

A decisdo sobre a revelacdo ou ndo do diagnéstico, como também da
realizacdo de um exame, frequentemente integra a relacdo entre profissional de
saude e paciente. No cotidiano, verifica-se constantemente profissionais que
expbem a seus pacientes quais as opcbes terapéuticas disponiveis para sua
condicdo clinica, préatica relativamente estabelecida e compreendida como
garantidora do respeito a autonomia do paciente. Todavia, questdes como 0s
objetivos desta investigacdo, que se desenvolvem previamente a qualquer
tratamento, corriqueiramente sdo atribuicbes exclusivas dos profissionais. Como
defende Sullivan (177), a afirmacéo do paciente enquanto agente de sua salde sera
efetiva apenas quando todos os aspectos envolvidos forem objeto de atencéo.

Portanto, bem antes de debater quais os tipos de tratamento, deve-se conhecer qual
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a percepcéo do paciente sobre sua situacao clinica, respondendo duvidas sobre a
gravidade do quadro, possibilidade de cura, sensibilidade e especificidade do teste a
ser solicitado, impacto em suas atividades laborais ou de lazer, repercussdes sobre
parentes, entre outras. Sullivan ressalta que, ao contrario do senso comum, nem
sempre a prioridade é a resolucdo completa do quadro ou a eliminacdo do risco de
morte, sendo o medo de tornar-se dependente fisica ou cognitivamente e de
sobrecarregar financeiramente a familia, por vezes, considerados mais relevantes.
Apenas apés superada esta etapa, o que s6 ocorrerda apdés um processo de
interacdo entre profissionais, pacientes e cuidadores, o paciente estara apto a
selecionar, dentre as opc¢des de encaminhamento, qual a que mais lhe parece
adequada. Percebe-se, assim, que o verdadeiro paciente autbnomo €, para além de
bem informado, alguém empoderado para tomar as condutas alinhadas a suas
necessidades e preferéncias durante todo o processo, e ndo apenas na definicdo da

terapéutica.

8.1 A DECISAO SOBRE A REALIZACAO DE TESTES GENETICOS
PREDITIVOS E DE SUSCETIBILIDADE PARA A DOENCA DE ALZHEIMER

O debate sobre a realizacdo de testes que permitam o conhecimento sobre
as variantes genéticas que impactem no surgimento de doencas surge nos anos
setenta, tendo, como exposto previamente, a Doenc¢a de Huntington ( DH ) como
patologia que iniciou esta discussao. Assim, trata-se de situacdo ndo recente na
Bioética a divergéncia entre dois polos. Por um lado, ha os defensores da nao
indicacdo de tais testes, sob o0 argumento de que poderiam aumentar a ansiedade, a
depressdo, a angustia e a negligéncia com os demais cuidados em saude nos
individuos com teste positivo, posicao particularmente predominante nos casos em
gue ndo ha um tratamento efetivo disponivel para a patologia em questao. Por outro
lado, alguns estudiosos entendem que a disponibilizacdo de tais exames, a despeito
da irreversibilidade da patologia, permitiria ao individuo a possibilidade de exercer
sua autonomia, garantindo a possibilidade da realizacdo de escolhas sobre
planejamento de vida ou constituicdo de prole e propiciando a aquisicdo de

conhecimento sobre o risco de seus filhos desenvolverem a referida condicéo.
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Nessa seara, surgiram guidelines que, conforme Arribas-Ayllon ( 225 ),
estabeleceram que os testes devem ser realizados apenas por pessoas maiores de
idade, através de decisdo voluntaria e com adequado aconselhamento genético,
respeitando-se os preceitos da confidencialidade e da n&o discriminacao.

Apesar das preocupacdes que sempre permearam o discurso das sociedades
cientificas envolvidas no assunto, estudo de Wiggins e colabs ( 226 ) ja em 1992
ndo demonstrou substanciais diferencas no surgimento de quaisquer danos
psicolégicos causados pelo recebimento de resultados de testes genéticos,
resultado este confirmado por varias outras pesquisas posteriores ( 227 ). Todavia, €
necessario que fique claro que estes achados ndo abarcam toda a complexidade
que envolve a situagdo. As pesquisas sobre 0s impactos costumeiramente Sao
realizadas em circunstancias 6timas, com exclusao de pacientes que sofrem de
transtornos psiquiatricos, sem diversidade étnica e socioecondmica das populacdes
de estudo e com eficiente aconselhamento genético pré e pdés teste, situacdo que,
como sera reforcado posteriormente, ndo representa a maioria das situacdes. Ainda
conforme Wiggins e colabs ( 226 ), os estudos focam principalmente na auséncia de
efeitos danosos decorrentes da ciéncia da condicdo pos-teste, com numero bem
inferior de pesquisas investigando impactos positivos, como mudancas efetivas e
duradouras no estilo de vida para mitigacdo dos danos. Além disso, a sobreposicao
dos achados encontrados a respeito dos testes preditivos para a DH nao engloba
situacbes como a vasta maioria dos testes genéticos para a DA. Com excecdo dos
poucos casos autossémicos dominantes, que apresentam evolu¢do mais previsivel e
semelhante a DH, a imensa maioria dos individuos poderia se beneficiar apenas dos
testes de susceptibilidade através da identificacdo do seu gendtipo de APOE, o que
confere apenas um maior risco, de significado incerto e nem sempre

adequadamente compreendido pelos pacientes.

Por mais que os resultados das pesquisas que investigam as repercussoes
advindas do conhecimento sobre sua condicdo genética sobre a APOE nao tenham
apresentado repercussdes emocionais danosas, como pode ser visto no estudo
REVEAL (53, 54), € inegavel que esta incerteza quanto ao real impacto dos

achados traz componentes adicionais que exigem discussdo pormenorizada. Gould
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e Colabs (228) realizaram revisao sistematica na qual analisaram as experiéncias de
individuos apds acessarem os resultados de testes genéticos de significado incerto.
Este trabalho, apesar de voltado as doencas neoplasicas, traz elementos capazes
de embasar a discussdo sobre os efeitos de um teste de susceptibilidade para
deméncia. Assim, verificou-se que pacientes que conheceram seus resultados
tiveram compreenséo inadequada do real valor do achado, sendo comuns relatos de
supervalorizacao (a certeza de que enfrentard a doenga) ou desvalorizacao (julgar o
achado insignificante). Nesse contexto, ficou demonstrada insatisfagdo dos
pacientes com a abordagem realizada pelos profissionais assistentes, que nao
tiveram o devido cuidado em oferecer toda a preparacdo para a adequada

interpretacdo dos resultados.

Sendo assim, fica clara a importancia do papel que profissionais de saude
exercem na definicAo sobre a realizacdo ou nédo de tais testes e sobre a
interpretacdo dos resultados, de forma que o aconselhamento genético adquire
papel primordial neste processo. Os protocolos desenvolvidos para as formas
autossdmicas dominantes da DA sao similares aos inicialmente formulados para DH,
com atualizacbes mais recentes propondo diminuicdo de custos e tempo para a
finalizacdo do processo e expressando preocupacdo com possiveis atitudes
paternalistas dos profissionais que comprometam o direito a autodeterminacao
(229). Nos casos em que o teste genético confere apenas um risco, preocupacao
adicional surge quanto ao papel do profissional em esclarecer o real valor dos
achados, proporcionando a interpretacdo adequada. A despeito da maioria dos
guidelines propostos se posicionarem contra a realizagdo dos testes de APOE
(ustificadas pela atual irreversibilidade da situacdo), trata-se de tema com
importancia crescente na literatura, principalmente apos a facilitagcdo do acesso, fruto
da disponibilizacdo de testes diretos ao consumidor, sem qualquer intermediacao
médica. Fica claro, por conseguinte, que interpretacdes equivocadas por parte dos
pacientes podem gerar consequéncias danosas, ndo sendo este um desfecho
improvavel para casos relacionados a DA, em que ndo ha clareza absoluta sobre
medidas que mitiguem o risco. A importancia da perfeita compreensao de quais
medidas podem ser feitas para reducao do dano foi demonstrada em estudo de
Christensen e colabs ( 230 ), que analisou o comportamento de pacientes apos
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receberem a informacdo de que a presenca do alelo E4 da APOE também se
constitui em fator de risco para o desenvolvimento de doencas coronarianas.
Todavia, neste caso houve tolerancia bem maior com a noticia, sem maiores niveis
de preocupacdo. Segundo os autores, isto se deve ao fato de as pessoas terem
mais conhecimento acerca das medidas que diminuem este risco, com a
sedimentada percepcdo de que habitos como dieta saudavel, pratica de exercicios,
controle dos niveis de colesterol e cessacdo do tabagismo influenciam
positivamente o curso da doenga.

Nessa seara, e diante da perspectiva da detec¢do cada vez mais precoce de
fatores de risco para a DA e para inUmeras outras patologias, a literatura tem se
debrucado sobre as repercussfes éticas destes resultados. Jansen e colabs (231)
realizaram revisao sobre o assunto, na qual classificaram os achados em oito temas:
a) a confiabilidade e incerteza quanto ao resultado dos testes, e a preocupacéo
sobre eventuais resultados falso positivos ou falso negativos; b) a importancia do
debate sobre a possibilidade dos pacientes ndo conseguirem ser realmente
autbnomos se nao forem adequadamente orientados sobre o verdadeiro significado
dos resultados encontrados; c) a necessidade de rechacar a interpretacdo de que
pacientes em risco devem ser tratados como portadores da doenca, o que poderia
leva-los a serem submetidos a terapias farmacoldgicas de evidéncias cientificas nédo
comprovadas; d) as reflexdes sobre quais seriam, de fato, consequéncias
consideradas positivas, no que se refere ao debate sobre a dificuldade que muitos
dos pacientes terem em assumir comportamentos que mitiguem o risco: e) as
repercussées em outros individuos, como familiares que se sentem também com
risco de adoecer ou conjuges que se imaginam com o fardo de cuidar do lar e do
doente; f ) as discussdes sobre responsabilidade, tanto do ponto de vista pessoal,
gue se expressa no risco de que o conhecimento sobre uma condi¢cdo genética
implique concebé-la como inevitavel, desmotivando o individuo a assumir atitudes
positivas, como sob a 6tica coletiva, com o desenvolvimento de posturas indiferentes
ou negligentes em relacdo a aspectos sociais ou ambientais; g ) as preocupacdes
com a justica, referentes a discriminacédo de pessoas em risco de doenca e também
quanto a alocacédo de recursos; e h) a privacidade quanto aos resultados e toda sua
potencial repercussdo, como uma possivel interpretacdo de que trata-se de pessoas
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doentes, apesar de inteiramente assintomaticas. Assim, necessario se faz que haja
legislacdo que resguarde as pessoas que se submetem a tais testes, exigindo dos
profissionais, laboratorios e clinicas envolvidos no processo medidas de seguranca
que impecam qualquer uso indesejado das informacfes. Nessa linha de raciocinio,
Ossege e Garrafa (232) demonstram preocupacao com o uso de dados genéticos no
mercado de trabalho, com a exclusdo de individuos que portassem genes com
potencial risco de comprometimento de seu desempenho laboral, tema que adquire

importancia crescente com a cada vez maior disseminacéo deste tipo de exames.

Portanto, espera-se que o0 debate bioético envolva as transformacdes no
cuidado em saude, que atualmente utiliza cada vez mais a chamada medicina de
precisdo, ou seja, um cuidado individualizado que deve ser pautado pelo profundo
conhecimento de todas as particularidades inerentes ao paciente e suas patologias.
No intuito de oferecer pertinentes consideracdes éticas que sirvam de subsidio para
os profissionais, o American College of Physicians ( ACP ) elaborou um
posicionamento ( 233 ) que pode ser resumido em quatro topicos: (a) a realizacdo
de testes genéticos deve ser guiada pelos melhores interesses do paciente,
fundamentando-se em evidéncias cientificas e padrbes éticos. Assim, precisam ser
ponderados riscos, beneficios e limitacbes do teste em questdo, as implicagdes para
familiares, custos, discriminacdo, entre outros, deixando claro que, ndo havera
influéncia na deciséo clinica a ser tomada apds o conheecimento do resultado, nao
ha razbes suficientes para sua realizacdo; (b) a necessidade de que profissionais
devem estar engajados na tomada de decisdo de seus pacientes sobre a realizacao
dos testes. Para tal, é indispensavel que haja adequada capacitacdo, tanto nos
aspectos cientificos da testagem quanto nos principais aspectos do aconselhamento
genético. A maior utilizacdo destes exames torna inviavel que a tarefa de orientar os
pacientes fiqgue restrita a especialistas em genética, profissionais que, em
praticamente em todo o mundo, existem em numero reduzido; (c) preocupagdo com
a maior disponibilizacdo dos testes diretos ao consumidor, em geral pouco
regulados. Dessa forma, o posicionamento alerta que profissionais deverdo estar
preparados e disponiveis para o esclarecimento sobre riscos, beneficios e incertezas
inerentes aos testes; (d). necessidade de que os profissionais, e por conseguinte
todo o sistema de saude, zelem pela privacidade, confidencialidade e seguranca dos
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dados obtidos. Nessa linha, defende-se inclusive que pacientes sejam previamente
informados sobre as potenciais implicaces dos resultados para os familiares,

fundamentando assim a decisao de revelar ou n&o os resultados a outras pessoas.

8.2 A DECISAO SOBRE A REVELACAO DO DIAGNOSTICO DA DOENCA
DE ALZHEIMER

Oferecer um cuidado centrado na pessoa pressupde, entre outras coisas, que
0 paciente precisa receba informacdo adequada e acessivel sobre sua condigéo.
Nessa seara, poder-se-ia concluir que a revelacdo do diagnéstico de uma doenca
nao poderia ser uma questao ética em nenhum momento, sendo indispenséavel para
a tomada de decisbes futuras, particularmente quando se esta diante de uma
patologia que progressivamente aumenta 0 comprometimento da cognicdo e
decisdes sobre o futuro precisam ser tomadas o mais breve possivel. Todavia, a
analise da pratica clinica cotidiana traz dados que refletem consideravel percentual
de pessoas doentes ( e que desejem saber seu diagnoéstico ) sem o devido
esclarecimento sobre sua condicdo. Como reportado, pesquisa realizada por Low e
colabs ( 63 ) mostrou que o percentual de pacientes que recebe seu diagnostico é
bem inferior ao desejavel, apesar de ser cada vez maior nos estudos recentes. Além
disso, mesmo quando o diagndstico foi revelado, ndo sdo incomuns relatos de
insatisfacdo quanto a real compreenséo do quadro ( 234 ). Assim, ndo cabe apenas
descrever em palavras ( nem sempre bem interpretadas ) como ocorreu 0
diagnostico, quais os tratamentos disponiveis e o prognostico. E necessaria uma
ampla discussao na qual sejam revisitadas necessidades e preferéncias do paciente,

e, a partir dai, reconhecer o real impacto daquela patologia em sua vida.

Como elemento adicional, a deméncia apresenta a particularidade que, em
virtude da deficiéncia cognitiva que a caracteriza, esta interacdo raramente pode ser
restrita ao profissional e seu paciente, existindo quase invariavelmente um ou mais
cuidadores que nem sempre compartilham os mesmos valores. Consequentemente,
€ corriqueiro no cotidiano de profissionais de saude encontrarem familiares que
antecipadamente afirmam que seu parente ira ser prejudicado se tomar real

conhecimento da situacdo. Nessa linha de raciocinio, profissionais comprometidos
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com a preservacdo da autonomia pessoal de seu paciente precisam inicialmente
reconhecer e respeitar o direito de ndo saber seu diagndstico, que deve ser
considerado legitimo, caso seja uma expressao do proprio paciente e ndo do seu
familiar. Contudo, €é eticamente inaceitavel a participacdo em verdadeiras
conspiragbes de siléncio, situagcdo comum na qual familia e profissional optam por
negar o direito ao conhecimento sobre qual patologia foi identificada. Nota-se, assim,
gue assumir uma postura adequada, que ofereca centralidade do cuidado paciente
sem deixar de interagir com seus cuidadores é tarefa por vezes dificil e complexa,
exigindo capacitacdao continuada e aperfeicoamento de suas praticas por parte dos
profissionais. Wollney e colbs (235) questionaram médicos de diversas
especialidades sobre recomendagdes que poderiam ser dadas a profissionais para
este fim. Assim, dentre as principais, foram elencadas: (a) fortalecimento dos
relacionamentos através da construcdo de rapport; (b) utilizacdo de comunicacao
empatica e desenvolvimento e manutencéo de conexdes duradouras; (c) educacao
continuada de pacientes e cuidadores fundamentada numa comunicacao alinhada
com as caracteristicas socioecondémicas e culturais da familia e que inclua
explicacdo pormenorizada de como o diagnostico foi alcancado e um seguimento

que assegure a compreensao.

A discussao sobre a revelacdo ou ndo do diagndstico da DA, longe de estar
concluida, ganha contornos particulares apés o desenvolvimento dos métodos que
detectam biomarcadores, o que permite que a DA seja diagnosticada antes do
surgimento dos sintomas, ou seja, sem nenhuma demonstracdo das caracteristicas
clinicas da doenca. Conforme van der Schaar ( 236 ), existe antes do debate sobre
revelar ou ndo resultados de testes que busquem identificar a presenca de
biomarcadores uma outra situacdo controversa que divide opinides: poderiam 0s
pacientes com biomarcadores positivos, portanto ja diagnosticados em um contexto
puramente biologico, ser considerados ja doentes? Ou seriam “ pessoas a espera da
doenca “ ? Por mais que a incerteza prevaleca sobre o real significado deste achado
do ponto de vista clinico, sendo perfeitamente possivel que individuos com
biomarcadores detectados permanecam anos sem qualquer declinio cognitivo, ndo
seria dificil imaginar repercussdes nos ambientes familiar, social e de trabalho, como

a suspensdo de realizacdo de atividades complexas para as quais nao haveria
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justificativa.

Smedinga e Colabs ( 237 ), em revisao sistematica, buscaram na literatura
guais 0s mais prevalentes argumentos pré e contra o uso destes biomarcadores.
Dentre os principais argumentos a favor de sua utilizagcéo, foram elencados : (a ) a
identificacdo destes pacientes traria beneficios para a pratica de pesquisas, com
maior facilidade de recrutamento de pessoas com maior predisposicao para a DA, e
consequentemente, mais propensos a se voluntariarem para a realizagcdo de
pesquisas envolvendo medidas de prevencdo ou tratamento da doenca; ( b ) a
deteccdo de biomarcadores naqueles individuos que apresentam declinio cognitivo
garante maior precisdo diagnostica; ( ¢ ) a chance de, diante da possibilidade de
adquirir uma doenca que, mais cedo ou mais tarde, trara incapacidade cognitiva
permite que estas pessoas realizem planejamento sobre seu futuro; ( d ) a
positividade dos biomarcadores poderia ser um incentivo para a ado¢ao de medidas
que tragam melhorias na saude e bem-estar; ( e ) o respeito ao individuo que
voluntariamente demonstra interesse em saber sobre a presenca ou ndo destas
alteracdes; (f ) a auséncia de demonstracao de reagfes catastroficas em estudos
desenvolvidos para avaliagdo do impacto psicologico. Por outro lado, contra a
testagem de biomarcadores, Smedinga e colbs trazem : ( a ) a inexisténcia, pelo
menos atualmente, de maior utilidade clinica, j& que inexistem medidas que revertam
o desfecho; ( b ) o valor enquanto diagndstico ou prognostico destes biomarcadores
ainda é indeterminado, com varios questionamentos ainda ndo completamente
esclarecidos; ( ¢ ) a possibilidade de que o achado dos biomarcadores conduza a
uma busca sem critérios por medicacbes que eventualmente poderiam exercer
algum efeito benéfico; ( d ) a existéncia de alguns relatos que identificaram maior
sofrimento psiquico em pacientes e familiares; ( e ) o estigma e a discriminagao
oriundos do rétulo de ser portador de DA que possivelmente acompanhardo estes
individuos; ( f) a disponibilidade limitada da testagem, com acesso limitado e custos
impactantes; ( g ) o direito de simplesmente n&o querer conhecer sua condic¢ao; ( h)
0 risco da testagem por si, que comumente é realizada através de uma puncao para
retirada de Liquido Cérebro-espinhal, procedimento ndo isento de complicacdes.
Assim, apo6s discorrer sobre argumentos favoraveis e contrarios, os autores

concluem que, do ponto de vista ético, € impossivel afirmar a favor ou contra a
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realizacdo de tais exames. Verifica-se , também, que o debate sobre o diagndstico
biolégico da DA tem varios pontos em comum com aquele que foi desenvolvido
guanto aos testes genéticos preditivos e de susceptibilidade, ja que a perspectiva de
possibilidade de surgimento ou ndo dos sintomas da doenca permeia todo o

processo.

8.3 CONSIDERACOES FINAIS E PERSPECTIVAS FUTURAS

Tradicionalmente, os cuidados em saude foram desenvolvidos a partir de uma
Otica paternalista, na qual caberia ao profissional, Unico detentor do conhecimento,
determinar quais condutas deveriam ser tomadas. O papel do paciente, sendo
assim, restringia-se a seguir atentamente as recomendacfes. Todavia, a existéncia
de movimentos como 0s que culminaram no surgimento do Cuidado Centrado na
Pessoa ( CCP ) propdem novas perspectivas de atuacéo por parte do profissional,
oferecendo protagonismo a seus pacientes, cada vez mais conscientes de que as
decisfes sobre quais condutas médicas serdo tomadas devem alinhar-se com suas
necessidades e preferéncias, ndo sendo possivel sua terceirizagdo. Tal visdo, que
integra, conforme Montori, 0 movimento “A revolugdo do paciente” , encontra
terreno feértil para prosperar no mundo atual, onde a internet permite uma rapida
divulgacdo de conhecimentos e pontos de vista, estando bem mais acessiveis a
todos os individuos e em todos os locais do planeta. Por conseguinte, é
indispensavel que profissionais inseridos no cuidado em salde estejam em
consonancia com esta visdo, o que trara melhores resultados e maior grau de
satisfacao por parte das pessoas sob seus cuidados, conscientes da valorizacdo de

suas necessidades, vontade e preferéncias.

Reconhecer a pessoa enquanto principal protagonista de seus cuidados em
saude, contudo, ndo pode ser confundido com negar sua maior vulnerabilidade fruto
de sua condicdo de doente, trazendo consigo sentimentos como medo e
inseguranca. Desta forma, este estudo trouxe também a vulnerabilidade como um
dos referenciais tedricos, sendo a assuncdo desta perspectiva necessaria parte do
profissional que, ao assimilar a condicdo vulneravel de seu paciente, devera acolhé-

lo e oferecer todo o suporte necessario para que suas fragilidades sejam abordadas
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da maneira mais apropriada possivel. A condicdo de vulneravel, neste caso, deve
caminhar de maos dadas com a promoc¢do da autonomia pessoal, ndo sendo

aceitavel uma postura que a priori desvalorize quaisquer destas perspectivas.

Nessa seara, este trabalho fundamenta-se nas noc¢bes de vulnerabilidade,
autonomia pessoal e Cuidado Centrado na Pessoa para discorrer sobre o tema.
Enquanto linha de pesquisa, dialoga com o desenvolvimento dos estudos a respeito
do Direito do Paciente, que sustenta uma perspectiva de cuidado que nédo se baseia
na doenca, mas sim no individuo que esta sendo cuidado. Ao incorporar as
concepcOes de dignidade humana e de igualdade fundamental entre todos os seres
humanos, o Direito do Paciente elenca, entre outros, o direito de participar da
tomada de decisédo, ao consentimento informado, & segunda opinido, a informacao,
a recusa de tratamentos e procedimentos, a confidencialidade de dados pessoais, a
nao ser discriminado e a ser cuidado com qualidade e seguranca ( 121 ). Ao longo
do tempo, o Direito do paciente tem sido alvo cada vez maior de trabalhos
cientificos, sendo tema frequente no Programa de Pés- Graduacao stricto sensu em
Bioética da UnB.

Outrossim, sendo a DA uma doenca que acomete particularmente idosos, de
forma que o envelhecimento populacional representa a maior causa para o aumento
de sua prevaléncia, este trabalho contempla o tema do etarismo e do preconceito
que atinge essas pessoas, particularmente no cenario dos cuidados em saude. Com
o alinhamento das condi¢des de idoso e de cognitivamente comprometido, surge
frequentemente na sociedade atual a percepcdo de tratar-se de individuos sem
qualquer possibilidade de atuacdo, tidos como um fardo que individuos produtivos e
a sociedade como um todo precisam carregar. Desta forma, uma mudanca na
abordagem quanto a percepcdo acerca da pessoa idosa contribuira para a
diminuicdo do preconceito, favorecendo a manutencdo de sua dignidade e,
consequentemente, amenizando as constantes agressfes a sua autonomia,
exemplificados no grande nimero de curatelas verificadas em todo o mundo, mas
gue poderiam ser evitadas se houvesse maior disseminacao de alternativas como os

apoios para a tomada de decisao.

No que tange a realizacdo de testes preditivos e de susceptibilidade para a
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DA, um dos recortes propostos por este estudo, 0s mesmos estao inseridos em um
revolucionario contexto no qual a identificacdo do genoma humano oferece inUmeras
possibilidades, desde a claramente bem vinda possibilidade de enfrentamento de
doencas que atingem a espécie humana, antes tidas como inevitaveis e definidoras
de um destino cruel até situacdes eticamente mais discutiveis, nas quais
potencialmente seria possivel uma selecdo de seres humanos considerados mais
resistentes a determinadas condi¢des. A despeito da necessidade de mais debates
que aprofundem esta discusséo, o incremento da possibilidade de conhecer melhor
0 corpo humano tende a ser considerado vantajoso pela maioria dos membros da
comunidade cientifica. A questdo que deve se impor ndo é sobre simplificadamente
classificar como bom ou ruim o avanco cientifico, mas sim identificar quais individuos
terdo beneficios ao receberem esta informacdo e em quais outras situacdes
repercussdes negativas poderiam surgir. A complexidade do tema aumenta quando
se discute as particularidades de receber um teste genético que traz apenas um
aumento probabilistico, 0 que exige que se aborde o0 conceito de risco e todas as
suas repercussdes. Segundo Rembischevski e Caldas ( 238 ), a temética do risco
tem assumido papel central nos mais variados campos da atuacdo humana, com
impacto no cotidiano dos individuos. Conforme os autores, 0s riscos sédo social,
cultural e psiguicamente construidos, contendo uma dimensdo objetiva e outra
subjetiva. Dessa forma, desenvolve-se o conceito de percepgédo de risco, apos a
observacdo de que as pessoas apresentavam entendimentos sobre 0s riscos que se
desviavam dos conceitos construidos cientificamente. Ancorado na nocédo de que o
modo como 0s riscos sdo percebidos ndo pode ser isolado do observador,
compreende-se que o risco engloba aspectos que vao bem além do conhecimento
cientifico, com aspectos sociais, culturais, econdémicos e psicologicos sendo
relevantes. Nessa linha de raciocinio, ndo € esperado simplesmente que
profissionais envolvidos na realizagéo de testes como os aqui abordados expliquem
a seus pacientes aspectos cientificos, mas sim que articulem os inUmeros aspectos
envolvidos no intuito de esclarecer o real impacto do achado, proporcionando uma

interpretacdo que nao fuja a realidade.

Particularmente no que toca aos testes genéticos preditivos e de
susceptibilidade para a DA, espera-se que, apesar de apenas conferirem risco (com
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excecdo dos poucos casos autossémicos dominantes)msejam cada vez mais
realizados, ja que sdo conhecidos por parcela cada vez maior da populacdo. Uma
vez realizado o teste, o individuo se deparara com um resultado, o que pode gerar
consequéncias positivas ou negativas. Questao relevante e que precisa ser alvo de
preocupacéao por parte dos profissionais € a possibilidade de individuos, angustiados
com a perspectiva de estarem em risco de adquirirem uma grave patologia, serem
alvos de oportunistas prometendo resolugbes miraculosas e desprovidas de
evidéncia cientifica. Tais casos tém sido corriqueiramente verificados, com
potenciais graves prejuizos fisicos e psicoldgicos. Uma relacédo entre profissional e
paciente pautada na confianca e no compartiihamento continuo de informacdes
representa o principal antidoto contra  essas ameacgas, de forma que o
esclarecimento detalhado do real significado do achado e de que condutas tém ou

nao eficacia na mitigacédo deste risco protegera o individuo.

Ao ampliar o debate sobre o assunto, e partindo da premissa de que nem
sempre o CCP tem sido capaz de trazer desfechos positivos para as praticas em
saude, Pilnick ( 239 ) traz a tona, apés utilizar o instrumento da analise da
conversacao em iniUmeros encontros entre profissional e paciente, o receio de que o
desejo em tornar o paciente protagonista de seu cuidado traga como consequéncia
uma sensacdo de abandono e de estar sendo “ jogado a propria sorte ”. Nessas
situagOes, que poderiam ser compreendidas como a influéncia de uma perspectiva
consumerista no CCP, o profissional busca assumir uma posi¢ao de neutralidade de
tal forma que sua expertise cientifica ndo € devidamente utilizada para alcancar
melhores resultados. Em situacdes de testes genéticos, é necessario que se tenha
em mente que a maioria das pessoas terd dificuldades em compreender seu
verdadeiro impacto clinico, e que uma posicdo mais proativa por parte do

profissional pode oferecer seguranca a esta tomada de deciséo.

Nessa linha de raciocinio, € mandatdria a discussdo sobre o papel do
profissional assistente. Como traz Halpern ( 240 ), o respeito a autodeterminagéo do
individuo ndo pode ser confundido com afastamento. Ressalte-se que, em situacdes
de adoecimento, ou mesmo em casos de iminente risco de contrair uma grave

patologia, € comum que pessoas se coloquem com vulnerabilidade acrescida, com
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sensacao de impoténcia e inseguranca. Assim, € benéfica uma atitude parceira, que
compreenda o0s sentimentos que envolvem a situacdo e proporcione o suporte
necessario. Para a citada autora, o paciente que verdadeiramente possui
capacidade de agenciar sua condi¢cdo de saude necessita da sensacdo de que seu
destino néo é inexoravel, evitando assim a percepcao de que “ nada pode ser feito “.
Além disso, 0 mesmo deve acreditar que suas opinides serdo efetivamente

respeitadas, com a tomada das atitudes necessarias para este fim.

No tocante a revelacdo do diagnostico de uma doenca, é classica a
concepcao hegemodnica de que o paciente tem direito de saber sua condi¢cédo, sendo
esta uma recomendacao presente em virtualmente todos os guidelines que abordem
o tema. Todavia, menos se discute sobre o direito de ndo saber sua condicéo.
Diferentemente das situacdes nas quais familiares e profissionais compartilham um
comportamento que negue a realidade ao paciente, seria de bom grado que
realmente houvesse uma analise pormenorizada e precisa sobre o eventual risco de
reacOes catastroficas, o que, em tese, poderia legitimar uma situacdo na qual o
paciente e profissional realmente optassem pela nédo revelacédo do diagnostico. Para
além disso, o profissional precisa compreender todo o contexto que cerca o paciente

€ seu entorno.

O diagndstico de uma patologia como a DA traz, inevitavelmente,
sentimentos negativos como tristeza, medo e vergonha. Esta reacdo emocional,
plenamente previsivel, pode comprometer qualquer possibilidade de vislumbre de
futuro. N&o hda, neste caso, possibilidade de exercicio pleno da autonomia por
alguém que, impactado por uma reacdo emocional intensa, ndo conseguira tomar
decisdes orientadas por seus reais valores e necessidades. Portanto, segundo
Halpern, assume carater importante o papel do profissional que estabeleca uma
parceria que frutifigue e que seja baseada em mutua confianca. Nesse contexto,
seria parcialmente factivel, e até certo ponto desejavel, que os proximos passos a
serem tomados sejam definidos com participacdo ativa do profissional, sem que isso

signifiqgue qualquer prejuizo a sua autodeterminacao.

Quanto a discussdao sobre o diagnéstico da doenca através de

biomarcadores, existem aspetos outros a ponderar, a partir da percepcao de que
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uma “ assinatura biolégica “ da doenca pode estar presente sem qualquer sintoma.
Surge, assim, um cenario de incerteza que, de certa forma, se assemelha ao
recebimento de um teste que verifique a presenca ou nao do alelo E4 da APOE,
pautada no conceito de maior probabilidade de desenvolvimento da doenca. Por
conseguinte, é inegavel que a possibilidade de termos individuos rotulados como
acometidos pela DA sem a presenca de qualquer manifestacao clinica deve ser vista
com preocupacao pelo risco de impacto em nivel coletivo e individual, gerando
consequéncias ainda ndo mensuraveis. Fica claro que uma visdo puramente
biolégica pautada na possibilidade de ter conhecimento de biomarcadores que
podem auxiliar um diagnostico € restrita, sendo o desprezo pelo impacto em outras
esferas ndo condizente com a centralidade do paciente. Necessario se faz, entre
outras atitudes, que fique claro que a presenca de biomarcadores nao significa
deterioracdo da funcdo cognitiva, sendo comum individuos que permanecem anos
sem incapacidades. Assim, a exclusdo destes individuos de atividades néao
encontra fundamentacdo ética ou cientifica, reflete restricho ao direito de
autodeterminacdo e compromete profundamente a qualidade de vida. E valido
ressaltar que trata-se de tema extremamente dinamico, sendo a constante busca e
possivel desenvolvimento de novas drogas modificadoras da doenca uma potencial
nova motivacao pela busca de identificacdo dos marcadores que pode seduzir varias
pessoas (241).

Conclui-se, desta forma, que para abarcar todos o0s aspectos que devem
pautar o contato entre profissional e paciente, questées como local e tempo
adequado sao imprescindiveis. Todavia, contraditoriamente, os cuidados em saude
seguem cada vez mais um carater industrial, com metas quantitativas de producéo
pautando a organizagcao dos servi¢os. O foco na realizacdo de exames laboratoriais
e de imagem, na medicalizacdo excessiva e na explicacdo objetiva e palpavel de
guaisquer anormalidades por parte de profissionais cada vez mais especializados
leva o ser humano a condicdo de maquina, sendo frequentemente nomeados
apenas por numeros de prontuario. Como consequéncia, pacientes sentem que sua
abordagem foi incompleta e varios aspectos relevantes sequer foram ventilados,

muitas vezes erroneamente considerados como ndo pertinentes a atividade do

profissional de salde. Esta condi¢do pode ser exemplificada por situagdes nas quais



135

sdo propostos exames ou medicacdes de custo inacessivel aquele individuo em
particular, o que, constantemente, ndo € compreendido pelo profissional como algo
gue o diga respeito. Assim, 0 paciente encontra sérias dificuldades em se ver como
o principal protagonista do processo, o que abre portas a insatisfagdo. Ponto a ser
ressaltado é que pacientes efetivamente autbnomos e coparticipantes das decisées
sobre o estabelecimento dos objetivos e condutas tornam-se bem mais propensos a
integragdo em atividades de autocuidado, que tendem a fazer mais sentido. Este
trabalho pretende mostrar que tal pratica é exequivel mesmo em pacientes com
deméncia, e as dificuldades inerentes ao declinio cognitivo podem ser suplantadas
por medidas como 0s apoios para a tomada de decisdo e o plano avancado de
cuidados, de forma que a assuncdo de uma perspectiva na qual o individuo com
deméncia seja considerado automaticamente incapaz atenta contra a centralidade

da pessoa.

Quanto a analise sobre os guidelines publicados sobre a realizacdo tanto dos
testes genéticos quanto da revelacdo do diagnostico, observa-se que 0s mesmos
comumente trazem a expressao melhores interesses do paciente como balizador do
direcionamento a ser seguido, 0 que em tese poderia ser compreendido como uma
medida na direcao da centralidade do paciente, Contudo, pouco € publicado sobre o
gue profissionais precisam fazer, e que habilidades precisam adquirir, para propiciar
a seus pacientes a possibilidade de realmente identificar quais sao estes interesses.
Desta forma, configura-se expressao sem finalidade pratica, ndo transformadora da
realidade. Nao € dificil imaginar que individuos responderdo de forma diferente ao
risco de serem acometidos por uma doenga impactante como a DA a depender do
contexto no qual seréo inseridos. Seria insensato imaginar que um individuo com
boas condicbes econbmicas, prole constituida com idade suficiente para se
autodeterminar e com um bom seguro saude respondera a possibilidade de ser
acometido por uma doenga potencialmente devastadora da mesma forma que uma
outra pessoa com precaria condicdo socioecondmica e com filhos mais novos
dependentes do trabalho diario dos pais para seu sustento. Ou que pessoas que
conviveram com familiares ou amigos que passaram pela condicdo de ter uma
deméncia ndo tenham essas experiéncias, que podem ter sido mais ou menos

trauméaticas, como parametro para o que o futuro lhes reserva. A verdadeira
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identificacdo dos melhores interesses do paciente, que certamente nao Sao
descobertos de maneira intuitiva, ocorrera através de um sélido relacionamento
entre duas ou mais pessoas, no qual todas elas se portam e reconhecem no outro
especialistas: por um lado, pacientes e seus entes queridos sdo especialistas nos
seus valores, desejos e necessidades; por outro, profissionais tém as competéncias
no tocante ao conhecimento cientifico e na habilidade de comunica¢cdo necessarios,
pondo a capacidade em ouvir 0 paciente como um pilar fundamental. Assim, apos
sessOes de conversacdo, e nao apenas de informagdo, profissional e paciente
poderdo, juntos, identificar quais individuos podem se beneficiar do conhecimento de
sua condicdo, o que deverd se refletir na assuncdo de medidas positivas de
planejamento e atenuacdo do risco sem o0 desenvolvimento de reacdes

catastroficas.

Ainda no que toca ao comportamento do profissional, espera-se uma postura
gue compreenda, mais do que quais sdo as percepcdes do paciente, como estas
percepcdes surgem e como podem impacta-lo. Em situacdes como a DA, é
essencial que haja clareza do entendimento que ele traz da doenca e do quanto ela
pode causar sofrimento. Nesse sentido, conhecer as impressdes iniciais sao
fundamentais, impressdes estas que podem ter sido fundamentadas em
experiéncias prévias que nem sempre retratam a realidade da maioria dos
acometidos. A observacdo das pessoas com DA demonstra realidades
extremamente diferentes, desde individuos completamente devastados emocional e
fisicamente ( e consequentemente com repercussdes intensas em toda a familia )
até individuos que lidam com a situacdo de maneira bem-humorada. Entre estas
duas extremas situagcbes, encontra-se um continuum no qual o impacto é
extremamente variavel. Assim, o reconhecimento de quais sdo estes sentimentos
gue emergem junto com a possibilidade de se imaginar portando a condicao clinica
em questdo devem ser alvo da relagéo profissional e paciente. Dentro dessa seara,
ndo resta davida que o papel do profissional enquanto definidor das condutas a
serem realizadas podera ser maior em situacdes de maior sofrimento, onde
pacientes, mesmo em fase inicial da doenca, e familiares, encontram-se incapazes
de agir de forma coerente em virtude das emocgbes. A identificagdo destes

momentos € bastante importante, de forma que pacientes e acompanhantes podem,
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em casos de sofrimento existencial intenso, sentirem-se abandonados caso nao

identifiquem um auxilio que estabeleca o melhor caminho a ser tomado.

Por fim, é imprescindivel que profissionais de saude atuando no cenario atual,
no qual ha uma demanda crescente pelo fim da submisséo e do paternalismo de
outrora, compreendam a necessidade oferecer a seus pacientes a possibilidade de
serem agentes autbnomos de sua saude. Caso ndo haja uma modificacdo na pratica
ainda hegemobnica no medicina, que nega inimeras dimensdes do viver, havera um
terreno fértili para o estabelecimento de uma paradoxal situagcdo na qual o
conhecimento maior do material genético do ser humano, a criacdo de exames de
imagem ainda mais nitidos e o desenvolvimento de medicacfes mais especificas,
ou seja, um maior conhecimento do individuo, seja acompanhado de uma menor
valorizacdo de seus valores, seus desejos, seu contexto socio-cultural, suas
experiéncias prévias com doencas e de suas angustias o que, de certa forma,
representaria um menor conhecimento sobre aquela pessoa. A concepc¢ao de saude
agora buscada nao deve apenas valorizar a auséncia de doengas, ou muito menos
a auséncia de risco de desenvolvé-las. Deve priorizar a manutencédo da capacidade
do individuo em manter o mais longamente possivel o controle sobre as acdes
realizadas sobre seu corpo, com foco na preservacdo das atividades que dao
sentido & sua vida. Assim, como ressalta Montori ( 242 ) , ndo é admissivel confundir
as expressdes pacientes como este com este paciente. Afinal de contas, cada
individuo € anico e ndo pode ser reduzido a estatisticas e resultados de exames, por
mais precisos que sejam. Por outro lado, ndo cabe ao profissional assumir postura
diametralmente oposta, ou seja, uma postura de abandono na qual exerce a cobmoda
situacao de apenas pbér em préatica condutas determinadas pelos pacientes. Este
trabalho pretende oferecer subsidio a este debate, propondo a reflexdo por parte dos
profissionais quanto a seu real papel dentro de uma sociedade na qual o
conhecimento cientifico multiplica-se constantemente e onde pacientes passaram a
rejeitar a condicdo subalterna que tradicionalmente caracterizou as relagbes de
saude sem abrirem mao da expertise profissional. Debate este que, por mais que
ainda ndo completamente sedimentado, ja encontra espaco na literatura bioética,
gue passa a incorporar o tema da Revolucdo do Paciente em suas discussoes.
Todavia, é indispensavel que este tema saia da academia e dirija-se as unidades de
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saude e hospitais, onde profissionais, baseados nos preceitos do CCP, exercam seu
oficio colocando seus pacientes no centro do processo de tomada de decisdo. Ainda
mais distante esté a incorporacdo de todos os seres humanos dentro desta pratica,
independentemente de possuir patologias que o0s comprometam fisica ou
cognitivamente. Nesse cenario, um compromisso profissional comprometido com a
manutencdo da dignidade de todos os seres humanos ndo abrird mao de utilizar
instrumentos que facilitem a preservagédo do direito de todos os pacientes se auto
determinarem e tomarem condutas quanto a seus cuidados em saude alinhadas
com seus valores, mesmo que acometidos por uma doenga que comprometa sua
capacidade cognitiva. Particularmente quanto a DA, inUmeras pesquisas estdo em
andamento no intuito de identificar novos tratamentos, o0 que faz com que a
discussado clinica sobre o tema evolua e assuma novos contornos diariamente,

sendo necessario que o debate bioético esteja de maos dadas com estes avancos.
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