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Desafios bioéticos na doenca de Alzeimer: Autonomia e independéncia
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RESUMO ] o afetada gradualmente. A interdi¢do judicial pode ser
O envelhecimento da populagdo brasileira esta necessaria para proteger o paciente, especialmente
elevando a incidéncia de doengas cronicas, para evitar decisdes urgentes. O caso destaca a
incluindo deméncias como a Doenga de Alzheimer necessidade de abordagens éticas e bioéticas na
(DA). Estudos apontam que a DA representa a maior gestdo da DA, enfatizando o diagndstico precoce e
parte das deméncias no Brasil, com fatores de risco o suporte familiar. E vital entender a DA ndo apenas
como idade avancada e prevaléncia maior em clinicamente, mas também no contexto das
mulheres. O caso estudado, exemplifica os desafios implicagdes éticas e sociais para pacientes e
diagnoésticos e éticos da DA. Apresentando familias.

esquecimentos ¢ confusdo, ele nega estar doente,

atribuindo os sintomas ao estresse. Os exames Palavras-chave: Alzheimer, Deméncia,
mostram sinais iniciais de atrofia cerebral, mas o Autonomia, Interdigdo familiar.

1 INTRODUCAO

A doenca de Alzheimer (DA) é uma afeccdo neurodegenerativa progressiva e irreversivel de
aparecimento insidioso, que acarreta perda da memdria e diversos distarbios cognitivos (SMITH,
1999). Posto isso, € de suma importancia atentarmos ao fato de que na doenca exposta, ha perda da
capacidade funcional que pode ser avaliada através das atividadesde vida diaria (AVD) e atividades
instrumentais de vida diaria (AIVD). Primeiro ha perda das AIVD e com a evolucao da doenca déficit
nas AVD que determinam a capacidade do individuoviver de forma independente e de cuidar de si
préprio, respectivamente. Vale ressaltar que as AVD exploram as habilidades do individuo para
alimentar-se, ir ao banheiro, escolher a roupa,arrumar-se e cuidar da higiene pessoal, manter-se
continente, vestir-se, tomar banho, andar e transferir. Ja as AIVD séo habilidades complexas para viver
de forma independente e incluem:gerenciar as finangas, lidar com transporte (dirigir ou navegar o
transporte publico), fazer compras, preparar refeigdes, usar o telefone e outros aparelhos de
comunicacdo, gerenciar medicaces e manutencado das tarefas domésticas e da casa (GAVASSO, et al.
2017).

Do ponto de vista neuropatoldgico, observa-se no cérebro de individuos com DA atrofiacortical
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difusa, presenca de grande numero de placas senis e novelos neurofibilares, degeneragdes granulo-
vacuolares e perda neuronal. Verifica-se ainda, um acimulo da proteina b-amil6ide nas placas senis
e da microtubulina tau nos novelos neurofibrilares (SMITH,1999). Somado a isso, o fator genético é
considerado atualmente como preponderante na etiopatogenia da DA entre diversos fatores
relacionados. Além do componente genético, foram apontados como agentes etiologicos, a toxicidade
a agentes infecciosos, ao aluminio, a radicais livres de oxigénio, a aminoécidos neurotéxicos e a
ocorréncia de danos em microtubulos e proteinas associadas (SMITH apud YING, 1996).

E valido lembrarmos que o sintoma inicial da doenca é caracterizado pela perdaprogressiva da
memoria recente. Com a evolucéo da patologia, outras alteracdes ocorrem na memdaria e na cognicéo,
entre elas as deficiéncias de linguagem e nas funcbes visuo-espaciais. Esses sintomas sao
frequentemente acompanhados por disturbios comportamentais, incluindo agressividade, depressao e
alucinacges (VITAL, SERENIKI, 2008).

Nos estagios iniciais da doenca, o paciente demonstra dificuldade em pensar com clareza, tende
a cometer lapsos e a se confundir facilmente, além de apresentar queda em seu rendimento funcional
em tarefas complexas. Observa-se tendéncia ao esquecimento de fatos recentes e dificuldade para
registrar novas informacdes. A medida que a doenca progride, o paciente passa a ter dificuldades
para desempenhar as tarefas mais simples, como utilizar utensilios domésticos, ou ainda para vestir-se,
cuidar da propria higiene e alimentar-se. Na doenc¢a mais avan¢ada, o individuo acaba por perder a
capacidade de funcionar de modo independente, tornando-se dependente de um cuidador (LAKS,
1993).

Com o avanc¢o da DA, o paciente torna-se progressivamente mais dependente, enquantoalguém,
normalmente um membro préximo da familia, passa a assumir decises acerca de suavida, incluindo
decisdes sobre o proprio tratamento. Nesse cenério, dois principais processos de decisdo sdo adotados:
decisdo colaborativa entre familia e 0 paciente ou decisdo tomada somente pela familia.

A memodria biografica d& o reconhecimento da identidade. Sem lembrar-se de fatos, delugares
e de pessoas, diz que ha menos da pessoa a cada dia; a mesma fica impossibilitada de se relacionar,
cuidar de si, planejar sua qualidade de vida; perde sua razdo, autonomia e coeréncia. Da-se a impressao
de que o “eu” se desvincula das fungdes cognitivas, garantindo sua sobrevivéncia apenas
(ROZENTHAL et al, 1995).

Em um estudo realizado em 2004 sobre como o poder de decisdo do paciente com DA sobre o
seu tratamento muda ao longo do curso da doenca, um grupo de pesquisadores verificouque mais da
metade dos pacientes com DA em estagio inicial ainda participava das decisGes acerca do seu
tratamento, o que j& ndo era mais visto em pacientes com estagios mais avangadosda doenca. Ainda, a
percepcao de sobrecarga do cuidador foi correlacionada com a maior probabilidade desse assumir as

decisbes para si, excluindo o paciente do processo decisorio. Dessa forma, os medicos que
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acompanham tais pacientes podem antecipar que essa mudanca de papeis pode ocorrer ao longo do
tempo, preparando a familia para decisfes futuras. Outra concluséo interessante do estudo foi que
independentemente do grau de deméncia, pacientes mais velhos tendem a ter seu poder decisério
reduzido e transferido ao cuidador. Esse aspecto € muito importante, ja que o médico deve alertar que
0 paciente deve deter o poder de decisdo enquanto sua autonomia é integra, por mais velho que seja
(HIRSHMAN et al., 2004).

Dentre os critérios clinicos mais utilizados para o seu diagnostico incluem-se o
comprometimento da memoria e, a0 menos, um outro distrbio como apraxia, agnosia e afasia.Tal
declinio interfere nas atividades da vida diaria e, portanto, na autonomia do individuo. A abordagem
do paciente com deméncia deve incluir, sempre, a avaliacdo e monitoramento das habilidades
cognitivas, da capacidade para desempenhar atividades da vida diaria, do comportamento e da
gravidade global do quadro (ALMEIDA; NITRINI, 1998).

Os instrumentos de rastreio que identificam casos leves de deméncia tém sido importante
objeto de estudo. Pesquisadores sugerem que a combinacdo de uma escala funcional, que avalia
atividades da vida diaria e um teste cognitivo (por exemplo, o Mini-Exame do EstadoMetal [MEEM])
seria complementar em individuos com suspeita de sindrome demencial e, como consequéncia,
aumentariam a sensibilidade e especificidade para rastrear a doenca em uma populacdo ndo homogénea
como a nossa, do ponto de vista cultural e socioecondmico (MACKINNON; MULLIGAN, 1998).

Grandes esforcos tém sido realizados para a compreenséo e tratamento da doenga de Alzheimer;
entretanto, a terapia atual esta longe de ser satisfatoria. De fato, embora o tratamentorealizado através da
administracdo de inibidores da enzima acetilcolinesterase (AChE) tenha consistentemente
demonstrado eficacia sintomética e reducdo na progressao da patologia, essesmedicamentos produziram
algum tipo de melhora em aproximadamente 30- 40% dos pacientesportadores da doenca de Alzheimer
leve a moderada (MAELICKE et al, 2004).

Além do tratamento farmacoldgico, é essencial elucidarmos a importante do tratamentondo
farmacoldgico na doenca exposta. Ha evidéncias cientificas que indicam que atividades deestimulacéo
cognitiva, social, e fisica beneficiam a manutencdo de habilidades preservadas e favorecem a
funcionalidade. O treinamento das funcGes cognitivas como aten¢do, memoria, linguagem, orientacao
e a utilizacdo de estratégias compensatorias sdo muito Uteis para investimento em qualidade de vida e
para estimulacédo cognitiva.

Pacientes mais ativos utilizam o cérebro de maneira mais ampla e frequente e sentem- se mais
seguros e confiantes quando submetidos a tarefas prazerosas e alcancaveis. A selecédo,frequéncia e
distribuicédo de tarefas deve ser criteriosa e, preferencialmente, orientada por profissionais. O intuito
dos tratamentos ndo farmacologicos ndo é fazer com que a pessoa comdeméncia volte a funcionar

como antes da instalacdo da doenca, mas que funcione o melhor possivel a partir de novos e evolutivos
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parametros. Quando estimulados e submetidos aatividades que conseguem realizar, 0s pacientes
apresentam ganho de autoestima e iniciativa, eassim tendem a otimizar o uso das fungbes ainda

preservadas.

2 EPIDEMIOLOGIA

A populacdo brasileira vem envelhecendo rapidamente. Segundo o estudo da Organizagédo das
Nacbes Unidas (ONU), o Brasil é o oitavo pais que mais contribui para o aumento da populacdo
mundial. De acordo com o IBGE, em 1999, a expectativa média de vidados brasileiros que era de 70
anos, passou para 73,1 anos em 2009 - um aumento de 3,1 anos em uma década. Sendo 76,7 anos para
as mulheres e 69,1 anos para os homens. O censo do Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica
(IBGE), realizado em 2010, encontrou 14,5 milhdes de brasileiros com 60 anos ou mais. Eles
representam 8,6 % da populacdo total. Projecdo do IBGE mostra que o Brasil terd 216 milhdes de
habitantes em 2025, dos quais 32 milhdes (14,8 %) serdo idosos. Em 2050, quando a expectativa de vida
possivelmente alcancara81,2 anos, serdo 52 milhGes de brasileiros idosos.

Esta € uma conquista da humanidade, sem duavidas, mas é uma situacdo extremamente
preocupante porque na mesma propor¢do, ocorre um aumento significativo da incidéncia de doencas
crbnicas e incapacitantes, que exigem cuidados constantes, pioram com o0 tempo e ndotém cura. Este é
0 caso das deméncias. Atualmente estima-se haver cerca de 46,8 milhGes de pessoas com deméncia no
mundo. Este nimero praticamente ira dobrar a cada 20 anos, chegando a 74,7 milhdes em 2030 e a
131,5 milhdes em 2050 segundo dados fornecidos pelo Relatorio de 2015 da Associacao Internacional
de Alzheimer (ADI). Além disso, em relacdo aabrangéncia do Alzheimer pelo mundo, temos 0s
seguintes dados: na Africa, 2,2% da populaciodesenvolveu a doenga; na América do Norte, 6,4%; na
América do Sul, 7,1%; na Asia, 5,5% e,na Europa, 9%. Em relacdo a idade, os pesquisadores
encontraram que individuos entre 65 e 69anos tinham uma prevaléncia média de 1,17%.

A Doenca de Alzheimer é a causa mais frequente de deméncia. No Brasil, o estudo de Herrera
(2002) e seus colaboradores, encontrou que 55,1% destas deméncias sdo decorrentes de DA. Num outro
estudo brasileiro, Nitrini e colaboradores em 2004, observaram que ap6s 0s65 anos, a taxa de deméncia
dobrou a cada 5 anos, confirmando que a idade é o principal fatorde risco para o desenvolvimento de
Doenca de Alzheimer e que o grupo de idosos com 80 anosou mais € o que mais cresce. No Brasil, 0
conhecido Estudo de Catanduva demonstrou que a mulher (59%) desenvolve mais deméncia do que o
homem (41%).

3 CASO CLINICO
IDENTIFICACAO: M.V.R., sexo masculino, 75 anos, branco, casado, cirurgido plastico,
carioca, reside no Leblon.
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QUEIXA PRINCIPAL: “Ando confuso”.

4 HISTORIA DA DOENCA ATUAL

Paciente chega a consulta do neurologista e antes de qualquer pergunta expde a seguintefrase:
“doutor, s estou esquecendo algumas coisas, mas acho que é devido ao estresse do trabalho. Estou
aqui porque minha familia acha que isso € alguma doenga, mas eu sei que é devido a grande quantidade
de cirurgia que tenho realizado.” Veio, entdo, a consulta acompanhado pela esposa que relatou que ha
2 Meses Comecgou a esquecer seus compromissos,incialmente dia e horario de cirurgias. Posto isso, ela
justificou tal fato pela sobrecarga no trabalho e achou que era um acontecimento normal da idade.
Porém, o paciente que sempre cozinhou aos finais de semana, esqueceu o fogéo ligado o que resultou
em pequeno incéndio na cozinha, fato marcante para que todos da familia achassem que tinha algo
errado com ele, apesar de sua resisténcia em falar que “ndo estava doente”. Somado a isso, a esposa
também trouxe a informacéao de que o marido sempre foi um excelente motorista e na semana anterior
teria esquecido o caminho de volta para a casa e que ela o guiou pelo caminho. Nega outras alteracfes

cognitivas, alteragcbes comportamentais e de humor.

5 HISTORIA PATOLOGICA PREGRESSA

Refere ser hipertenso ha 28 anos em uso regular de propanolol 25 mg. Diabético ha 20 anos em
uso regular de metformina 850 mg. Nega dislipidemia, HIV, tuberculose, hepatites, DST’s. Relata
cancer prostatico ha 3 anos, descoberto em fase inicial tratado com prostectomiae quimioterapia que

resultou em cura. Nega internacdes e cirurgias prévias. Nega alergia e usode substancias psicoativas.

6 HISTORIA FAMILIAR
Pai hipertenso e mae diabética, ambos falecidos em acidente automobilistico, aos 53 e 48 anos
respectivamente. Irma 68 anos diabética e hipertensa. Irmé&o falecido aos 69 anos de cancer pulmonar.

Filhos com 47 e 50 anos higidos. Nega passado de doenca neurodegenerativa na familia.

7 HISTORIA FISIOLOGICA
Paciente nasceu de parto normal a termo, com todas as vacinacdes em dia. Ultimo examede
prostata: com 72 anos. Sem vida sexual ativa ha 5 anos. As relagcbes com sua esposa eram sem uso de

preservativo.

8 HISTORIA SOCIAL
Paciente sedentério, tabagista (1 macgo por semana ha 15 anos). Refere que a alimentacdonéo €
saudavel, rico em gorduras, doces e frituras, justificando o fato pela falta de tempo. Referealto nivel de
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estresse devido ao trabalho e problemas com a familia.

9 EXAME FISICO

Dentro dos padrdes de normalidade.

10 EXAME NEUROLOGICO
Alerta, sem déficit motor focal, com reflexos profundos simétricos (3+/4). Nervos cranianos
mostram-se sem alteracGes, tdnus muscular normal. Prova index-nariz lentificada e simétrica. Marcha

lentificada. Equilibrio estatico preservado. Sensibilidade superficial e profunda sem alteracdes.

11 EXAMES COMPLEMENTARES

Hemograma completo, bioquimica sanguinea, provas de funcéo tireoidiana, sorologia anti-HIV,
TGO, TGP, GAMA-GT, FA, vitamina B12, acido félico, VDRL, perfil liquorico e radiografia de torax
dentro dos padrdes de normalidade. Ressonancia nuclear magnética: discreta atrofia de cingulo

posterior e neocortex.

12 PERGUNTAS DISPARADORAS

Com o objetivo de propor uma discussdo que correlacione o caso clinico apresentado eo
principal tema do trabalho — o dilema bioético da autonomia e independéncia na DA, trés perguntas
disparadoras foram elaboradas:

H& comprometimento da autonomia e/ou independéncia do paciente?O paciente do caso pode
continuar trabalhando e dirigindo?

O paciente deve ser interditado judicialmente?

13 DISCUSSAO

A DA apresenta inicio insidioso, deterioracdo progressiva e compreende 3 fases principais:
inicial, intermediaria e avancada. A fase inicial representa os 2-3 primeiros anos dadoenca, onde 0
paciente comeca a perder gradativamente a memaria recente. Com o decorrer do tempo, inicia-se a fase
intermediéria 2 a 10 anos apds o inicio da doenca, e é caracterizada pela maior deterioragcdo da memoria,
surgimento de afasia, apraxia, agnosia, anosognosia (perdada nocao de sua prépria doenga), dificuldade
com o vocabulario, perda da independéncia. Nestafase o individuo pode apresentar ainda agressividade,
perambulagéo, insbnia, depressdo, apatiae até psicose. Na fase avancada (8 a 12 anos apos o inicio), o
paciente pode apresentar dificuldade para reconhecer seus proprios familiares, um comprometimento
grave da linguagem podendo evoluir ate com afasia, dependéncia completa, imobilidade e
incontinéncias (FREITAS, 2011).
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O diagndstico da DA néo € simples e depende de consultas consecutivas para ser estabelecido.
Para ter DA, o0 paciente deve apresentar comprometimento da memoria e a0 menos mais um outro
déficit cognitivo associado, como por exemplo a linguagem, funcgBes executivas, habilidades
visuoespaciais e praxia construcional. Tais acometimentos devem ter inicio gradual e declinio
progressivo das capacidades cognitivas. Deve-se também descartar diagndsticos diferenciais com
outras condi¢des do sistema nervoso central como hematoma subdural, tumores cerebrais, hidrocefalia
de pressdo normal e outros tipos de deméncia.Condigdes sistémicas que possam justificar o quadro
clinico do paciente também devem ser descartadas: hipotireoidismo, deficiéncia de vitamina B12 ou
acido fdlico, deficiéncia de niacina, hipercalcemia, neurossifilis, infeccdo com HIV. Por altimo, ha que
se investigar a possibilidade de os déficits ocorrerem somente na vigéncia de delirium ou serem
induzidos poruso de substancias.

A avaliacdo cognitiva pode ser realizada por diversos testes, sendo os mais utilizados o
Miniexame do Estado Mental (MEEM), Teste do desenho do relogio e o Teste de fluéncia verbal. Ja
para a avaliagdo funcional do paciente, dois principais testes sdo mais utilizados: indice de Katz (avalia
atividades bésicas da vida diaria como o autocuidado, higiene, continéncia e alimentacéo) e a Escala
de Lawton (avalia atividades instrumentais e mais complexas, como trabalhos domésticos e cuidado

com financas).

13.1 HA COMPROMETIMENTO DA AUTONOMIA E/OU INDEPENDENCIA DO PACIENTE?

O paciente do caso notadamente ja possui comprometimento de memoria em sua historia,
caracterizado pelo esquecimento de compromissos de trabalho e por ter deixado o fogéo aceso e ter
causado um pequeno incéndio em sua cozinha. Além disso, sua esposa relataqgue 0 mesmo havia
esquecido o caminho de volta a sua casa enquanto dirigia, denotando uma perda de orientagéo espacial.
Logo, percebe-se que além do comprometimento da memdria, ao menos mais um outro campo
cognitivo estd comprometido.

Ainda que esteja bem caracterizada as perdas cognitivas do paciente logo na primeira consulta,
é fundamental que o diagndstico nédo seja fechado ainda. Para isso, mais consultas devem ser realizadas
para acompanhar a evolucio desses déficits. E de suma importancia também atentar para que 0s
diagnosticos diferenciais da DA sejam descartados, como comentado anteriormente, demonstrando
mais uma vez a importancia do vincular o paciente (esua esposa) a um acompanhamento mais
prolongado.

Entretanto, a discussdo das consequéncias do provavel diagnéstico da DA deve ser valorizada
pelas mudangas draméticas que estdo por vir na vida do paciente, fazendo com que sua familia se
reorganize para as adaptagdes necessarias. Tais mudancas sao basicamente justificadas pela perda da

autonomia e da independéncia do paciente demenciado, conforme conceituados a seguir.

Health of Tomorrow: Innovations and Academic Research
Desafios bioéticos na doenca de Alzeimer: Autonomia e independéncia



Logo, percebe-se que o paciente do caso ainda ndo apresenta qualquer indicio significativo de
dependéncia até o0 momento da consulta, evidenciado pelo escore na escala deLawton. Todavia, a
discusséo acerca de sua autonomia é muito mais complexa e deve ser analisada mais profundamente.

Autonomia possui amplitude semantica e vérias acepcdes que o vocabulo adquiriu ao longo dos
anos, como resultado de sua apropriacdo por diversos pilares das ciéncias, 0 que contribuiu para o
processo de estabelecimento como referencial nos campos da moral, politica,da sociologia, e do Direito
dentre outras.

O vocabulo autonomia deriva do grego: Autos= proprio; Nomos= norma, regra, lei. Significa
autodeterminacgdo, autogoverno. Remete a existéncia de opcdes, liberdade de escolhae requer que o
individuo seja capaz de agir de acordo com as deliberagdes feitas. Pressupde quea pessoa deve ser livre
de coacg0es e interferéncias tanto internas quantos externas; fatores sociais, bioldgicos e psiquicos séo
variaveis contribuintes na composicdo da autonomia (SILVA, 2012).

Os bioeticistas elencam dois pressupostos da acdo autbnoma, sem 0s quais esta ndo se constitui
:capacidade e voluntariedade. A capacidade estd relacionada com a habilidade para fazer algo e,
designadamente no principio da autonomia, tem a ver com o entendimento das circunstancias e
consequéncias que envolvem determinada decisdo; nesse sentido, estdo no plano da capacidade, por
exemplo, o desenvolvimento etario-bioldgico, a integridade fisica e psiquica e a posse das informacdes
necessarias a um dado posicionamento. No campo da voluntariedade insere-se a livre manifestacdo da
vontade do individuo decisor, a liberdade de agir, exigindo-se que esteja este insubmisso a coercéo,
manipulacdo ou persuasdo(BEAUCHAMP; CHILDRESS, 2002).

A Independéncia, centraliza-se na capacidade funcional. A dependéncia no seu sentidoamplo
significa" um estado em que a pessoa é incapaz de existir ou funcionar satisfatoriamentesem a ajuda de
alguém ". A complexidade do conceito autonomia reside no mito de que a dependéncia de toda e
qualquer natureza leva a perda da autonomia, deixando a pessoa idosa sem escolhas ou vontade prépria.
(PESSINI, 2006) O que reforca uma perspectiva estereotipadaem relacédo a pessoa idosa, emanando a
ideia de que todo idoso com dependéncia fisica ou socialtem a autonomia comprometida. Essa
compreensdo contribui para fortalecer atitudes que desconsideram a pessoa idosa como participante do
processo existencial e de tomada de decisdes precocemente. Visto esse quadro, vemos uma afirmativa
de Bellino (1997) “se centrano respeito das escolhas autbnomas dos individuos e tem como finalidade
0 bem-estar e a qualidade de vida”. O respeito a autonomia da pessoa € bem recente e necessita de um
trabalhode conscientizacdo dessa sua condigdo de agente autdbnomo. O respeito a autonomia esta muito
ligado a manutencgédo da dignidade da natureza humana.

Visto isso, pode-se compreender a complexidade que envolve os pacientes (e seus familiares)
que recebem o diagnostico de uma doenca que interfere na sua capacidade e/ou voluntariedade,
compromete a autonomia e pode também afetar sua independéncia. A medida que a doenca evolui, a
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deterioracdo progressiva faz com que as pessoas experimentem crescentes dificuldades no
gerenciamento de sua vida, 0 que as torna dependentes de ajuda paraa realizacdo de simples tarefas do
dia a dia. Com a evolucgdo da doenca torna-se mais clara a perda da autonomia, onde o individuo reduz
ou perde completamente a capacidade de autogoverno, dificultando mais ainda a aceitacdo do
diagnostico patoldgico e social (BURLA 2014).

Ao contrario da independéncia, que pode ser claramente avaliada e até quantificada por
questionarios e escalas, o conceito de autonomia possui maior complexidade, e por isso é mais
dificilmente avaliado. A literatura diverge sobre a autonomia ser um conceito absoluto ou relativo.
Alguns autores afirmam a possibilidade de existir uma “autonomia parcial”, que variade acordo com o
grau de comprometimento cognitivo do paciente. Tal discordancia é ponto central na discussdo se um
individuo demenciado deve ou nao ter suas decisdes apropriadas porum curador.

Principalmente em casos em que a DA se encontra em estéagio inicial com perda leve dememoria
(como o paciente do caso em questdo), o dilema em ainda ter ou ndo autonomia se fazainda mais critico,

como seré discutido a seguir.

13.2 O PACIENTE DO CASO PODE CONTINUAR TRABALHANDO E DIRIGINDO?

Entendendo a definicdo de deméncia como deterioracdo cognitiva e intelectual associada a
reducdo da capacidade funcional global de um individuo, vimos que a partir do diagnéstico de Doenca
de Alzheimer, o paciente ja tem acometimento de sua autonomia, implicando em uma incapacidade de
autodeterminacdo. Sendo assim, 0 paciente do caso se tornaria incapaz de dirigir e continuar
trabalhando (ABREU, 2005).

Porém, deve atentar-se para a qualidade de vida do paciente, uma vez que ndo ha condi¢6es do
exercicio de sua liberdade. E de suma importancia que as decisdes tomadas pelosprofissionais que o
assistem e por seus familiares respeitem a sua dignidade, gerando certa protecdo para o paciente.
Protecdo essa que conflui para o sentido ja consolidado dos conceitosda abordagem principialista:
beneficéncia, ndo maleficéncia, justica e, especialmente a coroacdo da autonomia, perdida para sempre
na devastacio da doenca de Alzheimer (BURIA,2014).

Alguns autores, acreditam em um conceito de autonomia relativa, visto que o paciente com
Doenca de Alzheimer vai perdendo, aos poucos, as suas capacidades cognitivas, podendoainda possuir
certo grau de independéncia, que apesar de ser, conceitualmente, diferente de autonomia, possui uma
extrema correlacdo entre elas. Esse fato € muito visto nos estagios iniciais da doenca, em que o paciente
ainda é capaz de realizar suas atividades, e nesse momentoafirmar que ele passa ser incapaz de decidir
por si mesmo ¢ um “choque de realidade” muito grande, que pode dificultar a aceitacdo de sua doenga
e a longitudinalidade do acompanhamentomédico.

Sendo assim, cabe ressaltar a reflexdo de Oliveira sobre o documentario Clarita, de Thereza
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Jessuroun 37: N&o conseguiremos entender uma existéncia que vai dramaticamente silenciando a nao
ser em profundo siléncio de meditagdo. E assim que se torna possivel acompanhar a caminhada
de Clarita ao fundo de seu proprio poco e participar de sua soliddo. Afinal, cada um de n6s tem também
0 seu proprio fundo do pogo, que esconde la dentro segredos, historias e as proprias raizes de nossa
liberdade. Um fundo que também mistura la dentro, em estado de dramaética fusdo, passado, presente
e projetos de futuro. Um passado que € a sacralizagdo de todas as lembrancas; um presente que é a
consumacao efémera da atencdo eum futuro que deixa de ser esperanca para ser a propria dignificacao
da espera. (OLIVEIRA, 2007)

13.3 O PACIENTE DEVE SER INTERDITADO JUDICIALMENTE?

A interdicdo ou curatela é uma medida de amparo criada pela legislacdo civil que servecomo
protecdo para preservar o interditado de determinados riscos que envolvem a préatica de certos atos
como, por exemplo, evitar que pessoas se aproveitem da deficiéncia de discernimento do paciente para
efetuar manobras desleais causando diversos prejuizos, principalmente, de ordem patrimonial e moral.
A exemplo, poderiamos citar a venda de um imovel, de um veiculo, retirada de dinheiro do banco,
emissdo de cheques, entre outros.

A interdicdo declara a incapacidade do paciente que ndo podera por si proprio, praticarou
exercer pessoalmente determinados atos da vida civil, necessitando, para tanto, serrepresentado por
um curador. O Curador é o representante do interditado, nomeado pelo juizatravés de andlise legal,
que passara a exercer todos os atos da vida civil no lugar do pacienteinterditado. Ira administrar seus
bens, assinar documentos, e cuidara da vida civil do paciente.

A interdicéo € feita através de processo judicial, sendo necessario, para tanto, a atuacdode um
advogado. Entretanto, em alguns casos especificos, o Ministério Publico podera atuar, sendo, neste
caso, desnecessaria a representacdo por advogado. No processo de interdi¢do o paciente sera avaliado
por perito médico que atestara a capacidade de discernimento do paciente, o laudo emitido servira de
orientacdo para o juiz decidir pela intervencdo, ou ndo, a partir da jurisprudéncia. Além disso, o
paciente e curador deveram ser levados até a presenca do juiz (se houver possibilidade) para que este
possa conhecé-lo.

Sem o ato de interdicdo para protecdo do paciente com DA, o mesmo respondeintegralmente
por seus atos, podendo cursar com maleficios a si mesmo. Dessa forma, 0 uma vez a doenca
diagnosticada, a orientacdo da familia sobre este aspecto juridico torna-sefundamental na tutela do

paciente.

14 CONSIDERACOES FINAIS
O grupo pdde identificar que € notoria a falta de consenso sobre definicbes como autonomia e

Health of Tomorrow: Innovations and Academic Research
Desafios bioéticos na doenca de Alzeimer: Autonomia e independéncia



independéncia nas referéncias bibliogréaficas utilizadas para o trabalho proposto. Ademais, foi notado
a falta de reflexdes bioéticas acerca dessa tematica por grande parte dos autores estudados.

Em outro aspecto, 0 grupo observou que é consenso entre os estudos analisados que a DA
repercute de forma negativa ndo s6 para os portadores dessa patologia, bem como para os familiares e
seus cuidadores. Além disso, ndo foram encontradas referéncias sobre assisténcia governamental
especifica em nosso pais aos familiares e portadores dessa deméncia, ficando aresponsabilidade do
cuidado somente atrelada aos proprios familiares.

E mister ressaltar a importancia do diagndstico precoce da DA, ndo com a intenc&o de privar o
paciente de decisGes acerca de sua propria vida, mas com o objetivo de protegé-lo e minimizar os
agravos a sua saude, iniciando uma abordagem que vise lentificar a progressdo dadoenca e permita o
maior grau de independéncia por maior tempo possivel. Além disso, o diagnéstico precoce também
tem grande valor para preparar a familia para futuras adaptacdes necessarias na gestdo do cuidado ao
paciente, uma vez que seu desempenho em atividades de vida diarias ficard cada vez mais prejudicado
pela perda da memoria e de outros campos cognitivos.

Durante a elaboracdo do trabalho, o grupo pdde entender melhor sobre a patologia, seu
diagnostico, tratamento e, principalmente, os dilemas morais e éticos que surgem a partir do
diagnostico da doenca. Somente a partir desse estudo mais aprofundado acerca do tema foi possivel
compreender um pouco mais da dificuldade e complexidade enfrentadas ao receber um diagnostico de
DA, tanto pelo paciente como pela familia. Por fim, a partir da constatacdo da escassez de estudos
abordando os dilemas éticos aqui discutidos, é fundamental que novos trabalhos sejam publicados

acerca deste tema tdo complexo e vivido por milhares de familias brasileiras diariamente.
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