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Apresentagao

Colecao Seriada de Estudos do PPGD-UFMG

Em setembro de 2017, o Colegiado do Programa de Pés-Gradu-
acdo em Direito da Universidade Federal de Minas Gerais decidiu
por relangar colecio seriada de estudos monograficos associados
a sua drea de concentragio “Direito e Justiga”, com destaque para
a publicagio de trabalhos de investigacdo de docentes e discentes
nas quatro linhas de pesquisa em plena produgio e atividades no
Programa: Poder, Cidadania e Desenvolvimento no Estado De-
mocritico de Direito; Direitos Humanos e Estado Democratico de
Direito; Histéria, Poder e Liberdade; e Estado, Razdo e Histéria.

Com base na sele¢io promovida nos termos do Edital de Fo-
mento Institucional 2017 para Livros Cientificos Seriados do
PPGD-UFMG, foram contemplados autores de publicagcdes de
estudos monograficos, além de teses e dissertacoes defendidas re-
centemente junto ao Programa, em obras que agora se apresentam
ao ptblico leitor especializado e que objetivam divulgar contetido
cientifico-académico produzido na 4rea do Direito.

E ndo poderia ser diferente essa missio por parte de nosso Pro-
grama. Ele é o mais antigo em funcionamento no Brasil. Seu curso
de Doutorado foi criado em 1931, nascendo com evidente vocago
interdisciplinar, nas interfaces entre direito, politica, economia
e filosofia. Na esteira dessa tradi¢do, consolidou-se como gran-
de referéncia no sistema de ensino superior no Brasil e espago de
didlogo académico com os grandes centros de pesquisa e univer-
sidades no estrangeiro, especialmente intensificado, ao longo dos



anos, por trabalhos cientificos regularmente publicados na Revista
Brasileira de Estudos Politicos — RBEP e Revista da Faculdade de
Direito da UFMG.

Contando com o indispensavel apoio da Coordenacdo de
Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel Superior — CAPES, por
meio de seu Programa de Exceléncia Académica (Proex), e com
a primorosa composicio e diagramagio pela Editora Lumen Iuris,
os trabalhos cientifico-académicos compartilhados nesta cole¢ciao
seriada tém formato aberto, tornando-se plenamente acessiveis a
todos pesquisadores e pesquisadoras no Brasil e exterior. Impor-
tante relembrar que as obras aqui coligidas estio ancoradas por
premissas que inspiram o PPGD-UFMG, suas linhas de pesquisa
e projetos coletivos de investigacdo: interdisciplinaridade, ino-
vacdo, transformagdo das realidades sociais e desenvolvimento,
promocio dos direitos humanos, releituras criticas, humanistas,
jusfiloséficas, internacionalistas e comparadas. Todas elas, juntas,
enriquecerdo a visio estratégica e consistente de pesquisa no Bra-
sil, em sintonia com as missodes da universidade publica, plural e
aberta para o didlogo com a sociedade.

Marcelo Andrade Cattoni de Oliveira
Fabricio Bertini Pasquot Polido



Prefacio

E com muita alegria que recebi o convite do autor para prefa-
ciar este livro, que resulta da publica¢io de trabalho desenvolvido
como sua dissertacio de mestrado, de cuja defesa também partici-
pei como membro da banca examinadora.

Dos muitos méritos do trabalho, creio que para o leitor que
com ele primeiro se depara cabe destacar ao menos dois, de
especial valor para os juristas com interesse no tema da teoria
das incapacidades.

O primeiro deles ¢ a atualidade do tema. No ano de 2015 entrou
em vigor o “Estatuto da Pessoa com Deficiéncia” (Lei Federal N2
13.146/2015), o qual, dentre outras medidas, alterou radicalmente as
disposi¢oes do Cédigo Civil referentes ao regime das incapacidades
e a curatela dos incapazes, e, assim, acabou por gerar um renovado
interesse no tema principalmente por parte dos estudiosos do Direi-
to Civil. Dessa forma, o trabalho que se tem em méos d4 ao leitor al-
guma luz para melhor compreensio das repercussdes das mudancas
promovidas, as quais ainda estdo sendo vivamente debatidas entre
os especialistas. Neste ponto, o desenvolvimento, ja na parte final
da obra, de discussdo acerca do cabimento do novissimo instituto
da “Tomada de Decisdo Apoiada” a aplicagio a casos concretos de
pessoas com deméncia é particularmente elucidadora. As conclu-
soes a que ali chega o autor sio fruto de extensa reflexio acerca de
modelos tedricos descritivos da deméncia em geral (e da Doenga de
Alzheimer em particular) e de diversos modelos analiticos para se
verificar a perda ou redugio dessas capacidades.

O segundo mérito que gostaria de destacar é o carater inter-
disciplinar do trabalho, o que, a principio, ndo seria um mérito



em si, no caso em que se faz uso do termo como chavao académi-
co — muito em voga na drea do Direito — para trazer um certo
lustro de preocupagio com o método e com o didlogo com outras
areas do conhecimento, por parte de autores acostumados a elu-
cubrar discursos autorreferentes. No é nesse sentido que emprego
o termo para descrever o trabalho que se apresenta. O estudo do
tema escolhido pelo autor demandaria, necessariamente, contato
e manejo direto com fontes bibliograficas da drea das ciéncias da
satde e da bioética. Seria fécil ceder a tenta¢do de acriticamente
copiar termos de arte sobre a deméncia e a Doenga de Alzheimer
de livros médicos, bem como colacionar opinides de bioeticistas
proeminentes sobre o assunto antes de passar a uma arida descri-
¢do da dogmatica juridica. O autor, porém, néo cede a tanto. Ana-
lisa criticamente o discurso médico-cientifico sobre a deméncia
humana e traz a luz suas contradigdes e limitagdes, especialmente
em face da sua tradugio para os campos sociais em que s3o cons-
truidos modelos de “deficiéncia”. Do mesmo modo, os argumentos
bioéticos acerca do tratamento do problema da deméncia s#o criti-
camente avaliados a partir, também, da sua correspondéncia com
os fatos empiricamente verificados sobre a questéo.

O contributo para a ciéncia do direito que resulta do processo
¢ inegavel. Para além do casufsmo que permite ilustrar os absur-
dos e insuficiéncias das normas juridicas atualmente aplicaveis a
protecdo dos incapazes, o autor sistematicamente desconstréi o
regime das incapacidades do ordenamento juridico brasileiro, e
aponta que o advento do Estatuto da Pessoa com Deficiéncia, em-
bora criticavel pela atecnia e pouco cuidado com o qual promoveu
as alteracdes, a0 menos buscou mudar concepgao errdnea adotada
pela nossa legislacio desde ha muito, segundo a qual retira-se a
capacidade genérica de agir da pessoa sempre que ela apresentar
quadro de déficit cognitivo, pressupondo-se, equivocadamente,



que discernimento reduzido implica perda global de funcionalida-
des decisérias no agente.

Por fim, como todo bom trabalho cientifico, o autor nos dei-
xa com mais (¢ melhores!) perguntas do que as que tinhamos
no inicio da leitura. Penso que duas das mais prementes seriam,
primeira, qual o modelo de “pessoalidade” e “identidade pesso-
al” devem ser adotados pelo Direito para regulamentar a situagio
das pessoas com deméncia, que sofrem perdas funcionais em suas
capacidades decisorias? A segunda, como promover as mudangas
culturais necessérias a reconsideracio das pessoas com deméncia
efetivamente como sendo pessoas, dignas e capazes de dialogar e
participar ativamente da construgio dos seus préprios destinos?
Um bom ponto de partida talvez seja a publicagio e divulgacio
de obras como esta, em que os problemas em jogo sido colocados
pelo autor com a clareza e honestidade necessarias para fomentar
o debate publico sobre o tema.

Daniel Mendes Ribeiro
Doutor em Direito pela Universidade Federal
de Minas Gerais

Professor de Direito Civil da Universidade
Federal de Juiz de Fora






Introdugio

A Organizacdo Mundial de Sadde estimou, em 2015, que exis-
tiam 47,47 milhoes de pessoas no mundo vivendo com deméncia e
que as proje¢des indicavam mais de 130 milhdes no ano de 2050
(OMS, 2015). Do total estimado, 37% vive em paises de alta ren-
da, enquanto os demais 63% estdo em paises de baixa e média
renda (OMS, 2015).

Nas Américas, as estimativas para as faixas etérias acima dos
60 anos sdo sempre maiores que 10% da populagio afetada por
algum tipo de deméncia, chegando aos 17% para a faixa acima dos
70 anos (OMS, 2015). Os Estudos epidemiolégicos realizados no
Brasil indicam percentuais de 5,1% a 17,5% da populagio acima
de 60 anos, havendo necessidade de que novos estudos sejam fei-
tos para que estimativas mais precisas sejam conhecidas (BOFF,
SEKYIA, BOTTINO, 2015, p. 160).

Apesar dessa auséncia de dados epidemiolégicos adequados, é
certo que o envelhecimento da populagio no Brasil (IBGE, 2013)
traz consigo a necessidade de se estudar e compreender a demén-
cia e suas causas, uma vez que ela estd intimamente relacionada
a senilidade. Conforme dados do dltimo Censo, de 2010, apro-
ximadamente 10,8 % da populagio total tem mais de 60 anos
(KUCHEMANN, 2012). A estimativa para o préximo Censo,
em 2020, é de que o nimero suba para aproximadamente 30,9
milhoes de pessoas, vindo a constituir 14% da populacio brasilei-
ra (BELTRAO, CAMARANO, KANSO, 2004, apud KUCHE-
MANN, 2012). Ainda, se mantidas as hipéteses de queda futura
dos niveis de fecundidade no pafs, havers, em 2050, segundo as
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Nacoes Unidas, 118 idosos para cada 100 criangas e adolescentes
no Brasil (CLOSS, SCHWANKE, 2012, p. 449).

A respeito da mortalidade causada pela doenca, Lussier, Bru-
neau e Villalpando (2011, p. 250) afirmam que a deméncia, por
fragilizar a pessoa e gerar situagio de predisposi¢io a diversas do-
engas, é um fator que contribui para a morte mais do que uma
causa direta, sendo, desse modo, dificil de determinar os ndimeros
referentes a mortalidade por deméncia.

Dentre as causas de deméncia, aquela mais representativa é a
doenga de Alzheimer (DA). Em termos mundiais, a DA respon-
de por 60% a 70% dos casos de deméncia (BURLA et al., 2013,
p. 2953), possuindo ndmeros semelhantes em pesquisas feitas no
Brasil (BOFF, SEKYIA, BOTTINO, 2015, p. 158).

A doenca de Alzheimer, identificada como a maior causa de
deméncia, ¢, em geral, aquela que recebe maior atencéo e é ob-
jeto do maior nimero de estudos sobre o tema. No presente tra-
balho, a escolha ndo poderia ser diferente, mas a defini¢ao pela
doenca de Alzheimer nio se deu apenas pela sua maior represen-
tatividade entre os casos de deméncia. Suas caracteristicas pecu-
liares fazem dela um objeto de estudo interessante para tépicos
como pessoalidade e identidade, sendo a deméncia de Alzheimer
uma patologia insidiosa, que se inicia e progride de forma lenta e
continua (SALMON, D; BONDI, M., 2009, p. 258). Sua mani-

festag@o clinica é caracterizada

por proeminente amnésia com déficits adicionais na
linguagem e conhecimento semantico, raciocinio abs-
trato, fungdes executivas e habilidades visuoespaciais
(Salmon & Bondi 1999). Esses déficits cognitivos e o
consequente prejuizo as atividades do dia-a-dia sio as
caracteristicas centrais da sindrome de deméncia da

DA e s@o o foco da avaliagio clinica da doenga. (SAL-
MON, D; BONDI, M., 2009, p. 258)
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A doenca de Alzheimer, portanto, nfo se caracteriza por simples
perda de memodria, como em geral se imagina, sendo uma doenga
muito mais ampla e agressiva, conforme vamos explorar em deta-
lhes no primeiro capitulo deste trabalho. Sua caracteristica bioldgi-
ca proeminente é o declinio cognitivo global, o que levou a Ameri-
can Psychiatric Association a substituir, na Gltima edi¢do do Manual
Diagnéstico e Estatistico de Transtornos Mentais — DSM-5, 0 nome
‘deméncias’ por ‘transtornos neurocognitivos maiores’ (APA, 2014,
p. xlii). Essa alteraco se deu em razio da associagio do nome ‘de-
meéncia’ a conceitos vulgares, como ‘loucura’, bem como em virtude
da ja comentada caracteristica principal de declinio cognitivo da
doenca (HIGGS, P; GILLEARD, C., 2016 p. 773).

Apesar dessa mudanca de nomenclatura efetuada pela referida
associacio, neste trabalho ainda vamos optar por nomear a sin-
drome clinica decorrente da doenga de Alzheimer como demén-
cia. Isso se d4 em virtude de dois motivos: primeiro porque, como
explicaremos, 0 modelo tedrico que iremos adotar nfo restringe a
deméncia aos aspectos referentes ao declinio neurocognitivo e, em
segundo lugar, porque o termo deméncia ainda é o mais utilizado
na bibliografia em geral, seja nos textos relacionados a pesquisa
biomédica, naqueles relacionados & pesquisa do cuidado e nos tex-
tos que exploram questdes filosdficas, éticas e juridicas sobre o
tema, sendo mais abrangente que a doenca de Alzheimer.

Ainda, sobre as caracteristicas da doenca de Alzheimer, nio
raramente encontramos descri¢oes que elevam a doenga ao pata-
mar de um mal dltimo e supremo a ser encarado pelo ser humano.
Higgs e Gilleard (2016, p. 773) afirmam que os transtornos gera-
dos pelo declinio cognitivo afetam aspectos da vida que alguns
consideram a infraestrutura bdsica que sustenta a agéncia indivi-
dual, como a consciéncia, a comunicagio e a elaboragio de juizos
e raciocinios. Smith (apud DEWING, J., 2008, p. 4) descreve a

deméncia como a destruicio do agente moral humano e como o
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maior mal a ser evitado. Além disso, Dewing ressalta que até mes-
mo profissionais da 4rea do cuidado podem achar, muitas vezes,
“altamente desafiador, mesmo existencialmente desconfortavel,
estar com pessoas que possuem deméncia” (2008, p. 4).

Essa visdo pessimista e limitadora da deméncia a seu aspecto
biomédico de declinio cognitivo fez com que alguns autores enca-
rassem por essa mesma perspectiva os seus impactos éticos e juri-
dicos. Allen Buchanan assim comentou sobre nossa relagio com a
pessoa com deméncia:

Tudo o que sobrevive é uma nao-pessoa doente em es-
tado terminal, com o que podemos chamar de interes-
ses radicalmente truncados (...). Estes consistem ape-
nas em interesses de se evitar dor e de ter qualquer tipo
de prazer fisico efémero, fragmentério ou ndo-antecipa-
do que seu sistema nervoso danificado ainda o permita
sentir. O ponto central é que nossas obrigacdes para
com esse ser sa0, no maximo, limitadas em razdo do ca-
rater radicalmente truncado de seus interesses. No caso
de espécies ‘primitivas’ de animais nao-humanos, os
quais possuem tais interesses radicalmente truncados,
dificilmente h4 controvérsias quanto a conclusio de
que nossa obrigagio é simplesmente negativa, do tipo
de nio se impingir sofrimento (ou que, no méximo, so-
mos obrigados a lhes dar prazer se podemos o fazer sob
um custo baixo para nés mesmos ou sem comprometer
os interesses de outros seres com interesses mais robus-

tos). (BUCHANAN, A., 1988, p. 285/286)

Seria essa a relacio que devemos ter com a pessoa com demén-
cia? A resposta a essa pergunta exige que facamos uma extensa
investigacio ética sobre o tema para que possamos fundamenta-la
de forma adequada por meio da avaliacio, com base em dados
empiricos a serem trazidos no primeiro capitulo, de que a pessoali-
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dade daqueles que padecem desse mal é um fato que néo pode ser
desconsiderado, ndo podendo ser motivo de simples comparacio
com animais meramente sencientes.

Considerando, pelos motivos até aqui colocados, a importan-
cia e a urgéncia de se discutir a deméncia de Alzheimer, Micha-
el Dunn (2014) nos traz um breve resumo acerca dos diversos
problemas éticos que se revelam a partir da atencio ao tema,
dividindo-os em dois grandes grupos. No primeiro grupo, Dunn
aponta problemas referentes a obrigagdo de cuidado, seja por
parte da familia, da sociedade ou do estado. Sdo problemas re-
ferentes a alocagio de recursos de satde publica e problemas da
comunidade europeia referente a migracio de pessoas enfermas
que buscam pafses com melhor assisténcia pablica. H4, também,
profissionais do cuidado e da enfermagem que buscam paises
com melhores ofertas de trabalho, saturando o mercado nos pai-
ses mais procurados e esvaziando nos demais.

Ja no segundo grupo, a nivel individual, os problemas éticos
apontados pelo autor consideram a necessidade de identificacio
do contetdo dos interesses da pessoa com deméncia. Essa perspec-
tiva envolve o conflito entre interesses contemporaneos a patolo-
gia e interesses manifestados anteriormente a sua evolugio. H3,
também, a discussio sobre as dificuldades existentes na defini¢éo
do que seriam os interesses contemporaneos da pessoa. Também
estdo neste grande grupo de problemas éticos, conforme enume-
ragho feita por Dunn, aqueles concernentes ao uso de mentiras e
situagdes enganosas para lidar com a pessoa com deméncia, ao
conflito entre interesses da pessoa com deméncia e outras pessoas,
bem como a relacéo do cuidado com o uso de novas tecnologias
de monitoramento, vigilancia e até mesmo de cuidado robotizado.

Dunn enumera tais problemas, porém, sem realcar outros pro-
blemas tedricos existentes por tras desses. A questdo do status
moral da pessoa com deméncia é o principal deles, uma vez que
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fundamenta a relaco bésica para com ela, se de tutela ou de igual
consideragio de interesses e direitos, conforme recorrentemente
tratado nos textos sobre o tema. Também é fundamental o proble-
ma da identidade da pessoa no tempo, em razao dos conflitos de
interesses que se manifestam em momentos distintos.

Em complemento a esses problemas éticos, que representam
conflitos de interesses e dizem respeito aos interesses de pessoas
em situac@o de vulnerabilidade, abordarmos alguns problemas ju-
ridicos que possuem relacio direta com aqueles. Tais problemas
possuem contetido semelhante aos principais temas éticos, e, con-
siderando apenas aqueles que se encontram no nivel das relagoes
individuais, sfo assim resumidos por Mary Donnelly:

O primeiro diz respeito & determinago da capacidade
de tomar decisdes; o segundo é referente as tensdes en-
tre os desejos/valores passados de um individuo e suas
preferéncias atuais; e o terceiro trata das tensdes da
situag@o de vulnerabilidade que surgem da auséncia de
uma determinacio legal da falta de capacidade. (DON-
NELLY, M., 2014, p. 276)

Tais temas s@o basicamente coincidentes com os temas juridi-
cos que serdo tratados no presente trabalho, diferenciando-se na
forma de analise, uma vez que nossa estrutura e opcoes legislativas
nos guiardo na construgio das perguntas necessaria e na busca
pelas possiveis respostas.

O estudo dessa temadtica, considerado dentro de um amplo
campo de estudos sobre deficiéncias cognitivas, possui grande im-
pacto na compreensio de determinados assuntos da filosofia e,
como veremos a partir de algumas das conclusoes dessa pesquisa,
pode possuir impacto também relevante na compreensio de fun-
damentos praticos de nossa agio ética e de nosso direito. A respei-
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to da importancia do estudo sobre a deficiéncia cognitiva para a
filosofia, Carlson e Kittay anotam o seguinte:

Quando consideramos os idosos que podemos vir a ser
ou que precisemos tomar conta, as decisdes que nés ou
nossos filhos precisem fazer como futuros pais, a possibili-
dade de que nés, nossos filhos, amigos, ou outras pessoas
proximas possam ter um filho diagnosticado com autismo,
e que, a qualquer momento, por doenga ou por acidente,
nds ou aqueles que amamos podem desenvolver algum
déficit cognitivo significativo, nés percebemos que as de-
ficiéncias cognitivas tem um alcance na vida de muitos e
podem afetar a vida de todos. Essa compreensio deve nos
compelir a ver a deficiéncia cognitiva como uma parte
da condicio humana que os fil6sofos devem levar a sério.

(CARLSON, L,; KITTAY, E., 2010, p. 3)

Levar esse assunto a sério significa nfo trata-lo de forma su-
perficial e através de truismos que nfo estejam devidamente em-
basados em sélida teoria e em dados empiricos adequados. Desse
modo, o presente trabalho precisou ser pensado para percorrer um
longo caminho que se inicia no estudo das informagdes biomédi-
cas sobre a deméncia, avangando para seu modelo tedrico, trazen-
do essas informacdes para as discussoes éticas de fundo e para a
aplicagio de tais discussdes a problemas éticos praticos e, enfim,
avaliando as consequéncias de todas essas informacdes e conheci-
mento na interpretagio de nosso atual direito positivo.

Tal planejamento acabou por se mostrar semelhante a estrutu-
ra das principais obras que buscaram avaliar a situagio da demén-
cia de forma ampla, as quais nio prescindiram dos dados empiri-
cos sobre o tema, de sua avaliagio tedrica, das discussoes éticas de
fundo e, enfim, de sua discussdo a nivel pritico. Em razio disso,
temos a seguranga de que este trabalho dialoga com os temas cen-
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trais da discussfo acerca da deméncia conforme vem sendo desen-
volvida pelas pesquisas em bioética e direito em todo o mundo.

Por esse carater geral da pesquisa e considerando a transigao
da teoria a pratica, entendemos por rotular nosso trabalho, ain-
da que ndo seja estritamente necessirio e nio corresponda a sua
totalidade, de uma pesquisa de ética pratica. De forma simples,
Peter Singer define ética pratica como “a aplicagdo da ética ou
da moral [considerados termos intercambidveis| a temas préticos”
(SINGER, P, 1993, p. 1). Em outras palavras, iremos nos utilizar
de discussoes tedricas da ética para analisarmos problemas prati-
cos sobre a deméncia.

A respeito do exercicio de ética pratica, Hugh LaFollette traz
duas importantes observacdes, sobre sua relacio com dados empi-
ricos e sobre a relacio estabelecida entre teoria e pratica. Quanto
aos dados empiricos, LaFollette afirma que

Esses detalhes empiricos servem a dois propdsitos in-
ter-relacionados. Primeiro, uma vez que a ética pratica
visa dizer algo informativo sobre a adequacio moral dos
comportamentos individuais e sobre agdes ou estrutu-
ras institucionais, logo, em praticamente qualquer teoria
moral, nés precisamos de dados adequados para saber-
mos quando e como uma teoria moral é relevante para
aquele comportamento ou instituicio. Se ndés ndo en-
tendermos as circunstincias sob as quais muitos de nés
morrem ou sob as quais a maior parte das pessoas toma
suas decisdes sobre fim da vida, entdo nés nio vamos
compreender ou avaliar totalmente os apelos e as afli-
¢oes referentes ao suicidio assistido.

Em segundo lugar, a ciéncia de dados empiricos detalha-
dos vai guiar o teorizar moral de, ao menos, duas diferen-
tes formas. Primeiro, tais dados dao contetdo para nossos
principios e consideragdes morais. Sem o conhecimento
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de detalhes empiricos, nossos principios e consideragdes
acabam inaceitavelmente disformes.

()

Segundo, uma adequada familiaridade com os detalhes
empiricos é, indiscutivelmente, um dos meios de se garan-
tir que nés nio adotemos cegamente o status quo moral.
Se nés nao compreendermos a forma pela qual as pessoas
agem e pela qual o mundo funciona, vamos carecer de
um ponto de vista plausivel do qual racionalmente avaliar
atuais praticas e, dessa forma, estaremos tendentes a acei-

tar o status quo. (LaFOLLETTE, H., 2003, p. 6/7)
J4 a respeito da relacio entre teoria e prética, o autor afirma que:

Quando as pessoas falam sobre a relagio entre teoria e
prética, falam ou sugerem, muitas vezes, que nds simples-
mente aplicamos a teoria, talvez da forma como um en-
genheiro aplica uma férmula matematica ao criar o design
de uma ponte. (...) Nisto esta implicita a assuncdo de que,
se temos uma teoria, nés podemos, dela, considerando a
descri¢io da situagfo atual, simplesmente deduzir uma
acfo apropriada. (...)

Esse ndo é, penso, a adequada ideia acerca da relacio
entre ética pratica e teoria ética. (...) De toda forma,
pratica sem teoria carece de direcio; ela se torna pouco
mais que uma amélgama de reagdes a casos especificos,
enquanto uma teoria sem prética corre o risco de se tor-
nar uma ‘construgio de castelos que pairam sem tocar o
solo’. A teoria, dessa forma, se torna um jogo intelectual
vagamente conectado ao fendmeno que supostamente
compreende e explica. O que nés devemos fazer é re-
conhecer que teoria e prética sio profundamente rela-
cionadas. Etica pratica relevante deve ser teoricamente
sofisticada e uma teoria moral vidvel deve compreender
que deve ser incorporada a pratica. Os melhores traba-
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lhos de ética pratica sdo, cada vez mais, teoricamente
sofisticados e, quando bem feitos, ajudam a esclarecer
aquela teoria. (LaFOLLETTE, H., 2003, p. 8)

E pensando a ética prética por esses vieses que desenvolvemos este
trabalho através de um extenso levantamento de dados empiricos e
por meio de anélise do plano de fundo tedrico a luz desses dados.

Neste sentido, o primeiro capitulo do trabalho ir4 se preocupar
com a busca por dados a respeito da doenca de Alzheimer e sobre
a pessoa que dela padece, em um movimento de levantamento
de informacdes e de sua ressignificagio através da adogao de um
modelo tedrico da deméncia distinto daquele modelo médico que
fundamenta a maior parte das pesquisas sobre o assunto.

Em seguida, no segundo capitulo, vamos buscar um fundamen-
to ético-filosofico por meio do qual poderemos pensar os proble-
mas da pessoa com deméncia de forma pratica, através da analise
de elementos que sdo discutidos como constituintes da pessoa e de
sua permanéncia no tempo, fatores fundamentais para que possa-
mos compreender as situagdes préticas em seus aspectos centrais.

No terceiro capitulo, iremos nos debrucar sobre uma ava-
liagao ampla das condigdes éticas de tratamento e cuidado da
pessoa com deméncia, bem como sobre os problemas praticos
escolhidos, concernentes a defini¢do dos interesses da pessoa
com deméncia, considerado o conflito entre interesses definidos
anteriormente 2 incidéncia da doenga e aqueles expressados em
momento posterior ao diagndstico.

Enfim, no quarto capitulo, nos preocuparemos com a avaliagdo
dos aspectos juridicos da instituicio da curatela para a pessoa com
deméncia e o aproveitamento dos demais institutos legais para sua
inclusio e protegao.

Considerado o extenso mapa de temas éticos relacionados a
deméncia que identificamos anteriormente, pode-se dizer que esse
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¢ apenas um estudo que compde parte de um estudo mais amplo
sobre ética pratica e deméncia.

Outra limitacdo dessa pesquisa diz respeito a adogao de concei-
tos e visoes filosoficas sem que se possa discutir cada ponto com
a profundidade desejavel. Em razdo da opgdo por um caminho
extenso a ser percorrido entre os dados e a analise dos problemas
escolhidos, pouco espago restou para que fossem aprofundadas as
discussdes a respeito de determinados conceitos e todas as mi-
ndcias tedricas que circundam sua compreensdo. Desse modo, o
conceito de identidade aqui escolhido, e mesmo os elementos da
pessoalidade, tomam por certos outros conceitos anteriores, polé-
micos e nada pacificos, que envolvem assuntos referentes a relagao
mente/cérebro, a autonomia, alteridade, dignidade, etc. No entan-
to, discutir em detalhes cada um desses conceitos ndo é possivel
neste texto. E nAo se trata de facilitar a labuta. Pelo contrario, a
proposta, como ji esclarecida, é de reflexio pratica desses concei-
tos aqui assumidos com base nos dados empiricos sobre a demén-
cia, visando seu aprimoramento tedrico e sua compreensio em
relagio aos demais campos do conhecimento.

Ressaltamos, ainda, que a escolha do trabalho pelo termo
‘pessoalidade’ em detrimento do termo ‘personalidade’, tradicio-
nalmente utilizado em nosso direito, se deve ao fato de que este
tltimo corresponde a termo da psicologia que designa elementos
relacionados ao comportamento, humor, etc., os quais nio se con-
fundem com a qualidade de ser pessoa. Considerando, assim, que
as alteracoes desses elementos da personalidade ndo significam
uma alteracdo daquilo que identificamos por pessoalidade, ou seja,
nio representa uma alteragio de identidade, entendemos que o
uso daquela expressido poderia gerar confusio para os objetivos
deste trabalho. Essa opcéo por pessoalidade, entretanto, nio signi-
fica que nio vejamos qualquer relagio entre a pessoalidade como

11



David Salim Santos Hosni

qualidade filosofica analisada e a personalidade juridica, como
serd explorado oportunamente.

Muitas vezes, o momento do desenvolvimento do texto foi
o momento de reflexfio acentuada para o pesquisador, de modo
que o trabalho, em determinados pontos, reflete o desenvolvi-
mento do raciocinio e se estrutura na propria anélise dos ele-
mentos que levam a conclusio, o que, muitas vezes, lhe confere
um caréater didético e linear, mas o qual foi fundamental para
que as conclusoes fossem obtidas.

E, preciso esclarecer também que, em virtude de ainda ser
muito recente a vigéncia do Estatuto da Pessoa com Deficiéncia,
ha escassez de textos profundos e detalhados sobre o tema. Tal
fato, a0 mesmo tempo que dificultou a defini¢ao dos problemas e
da abordagem pela qual seriam enfrentados, permitiu ao pesqui-
sador que explorasse com maior liberdade os temas escolhidos,
viabilizando a formagao, sob a luz da base tedrica desenvolvida,
de um olhar novo sobre a matéria da deficiéncia e das incapaci-
dades em nosso direito.

Por fim, anotamos que todas as tradugdes das citagdes das
obras em inglés foram feitas de forma livre pelo préprio pesquisa-
dor, direto dos originais.
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Capitulo 1

Um médico disse-me que, anteriormente, ele
jamais havia falado com um paciente do mal
de Alzheimer com tal “discernimento”.

_ Nunca! - exclamou ele.

()

Esse tipo de atitude aborrece a todos nds que
recebemos o diagnéstico da doenca. Quando
lutamos para nos manter num platd através
de exercicio de estimulo mental (tal como esse
manuscrito), atrapalhamos o carro-chefe dos
médicos. Se alcancamos sucesso, esse mesmo
sucesso confunde terrivelmente a esses profissio-
nais, que se sentiriam muito mais a vontade se
nos resigndssemos a uma rapida deterioracdo,
desistissemos de nos agarrar tenaymente d nossa
capacidade de percepcdo, e mergulhdssemos no
estado dos trremediavelmente destruidos. En-
tdo, percebemos, nos ajustariamos ao “molde”.

(MCGOWIN, D, 1996, p. 135)

1. Para Superar o Senso Comum

E 6bvio dizer, mas o objeto dessa pesquisa, a pessoalidade e a

permanéncia da pessoa com deméncia causada pela doenca de Al-

zheimer, foi escolhido com base justamente nesse trago patofisiol6-

gico caracteristico que d4 nome ao texto: a doenga de Alzheimer.

Tendo em vista esse recorte, nfio ha caminho inicial que no seja
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a sua compreensio para além de nosso senso comum. E, para que
essa compreensio se dé de forma adequada, ndo basta que fagamos
a leitura das caracteristicas gerais da patologia. E preciso que ten-
temos compreender de forma profunda o que é a deméncia e como
ela afeta a vida e a pessoalidade do individuo.

De um modo geral, as pesquisas no campo biomédico se dao
sob égides naturalistas, onde procura-se identificar relacoes cau-
sais claras, de forma objetiva, para que, entdo, possam ser defini-
das intervengdes, também objetivas, que viabilizem a interrupgéo
daquele processo e, desse modo, a cura da patologia.

Com a deméncia no tem sido diferente. Ainda que, como ve-
remos, exista uma diferenciacio entre o processo patofisiolégico
da doenca de Alzheimer e a sindrome clinica — deméncia — causa-
da por este processo, a ideia predominante é de que ambos sejam
processos causais claros, onde desordens orginicas de dinAmica
autOnoma causam, ainda que de forma no totalmente compreen-
dida, a deméncia conforme é verificada clinicamente.

Como coloca Kitwood (1997, p. 35), apenas raramente essa
compreensio tedrica da deméncia é colocada de forma expressa
nos trabalhos da 4rea, porém podemos encontrar indicios claros
nos textos que iremos trabalhar ao longo desse capitulo.

Apesar de majoritdrio, entretanto, esse modelo de compreen-
sdo da deméncia no é adequado para explicar todas as evidéncias
existentes sobre a patologia, como ficari claro posteriormente, e
nio dialoga de forma adequada com as outras premissas deste tra-
balho. Esse segundo ponto se verifica em virtude de uma dificul-
dade de se absorver na discussio de questdes normativas e morais,
especialmente no Direito, informagdes que, a principio, sio nada
mais do que descrigdes de uma situacio bioquimica.

Buscar, portanto, um pardmetro que nio esse modelo majori-
tario, conhecido como modelo médico ou modelo padrio, é im-
portante para que possamos ter uma compreensio mais adequada
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do processo de deméncia. Essa busca, entretanto, deve ser feita
apos a compreensio dos dados vindos do modelo médico, uma vez
que esse, como dito, é majoritdrio e prevalece na maior parte das
pesquisas sobre o tema.

Assim, este trabalho se inicia em busca do conhecimento pro-
duzido pelo modelo médico da deméncia, passando pela pesquisa
acerca das caracteristicas basicas da patologia e de sua manifes-
tacio clinica.Para nos aprofundarmos no assunto, foi realizada
pesquisa diretamente nas fontes de publicagdes biomédicas e neu-
ropsicolégicas sobre a temdtica. Essa atividade foi feita de modo
controlado, para que a pesquisa nio se perdesse em meio 4 enorme
quantidade de publicagdes e revistas que sio comumente vistas
nas areas de pesquisa em questdo. Esse controle se deu por meio do
apoio do pesquisador leigo em uma pritica comum daquela 4rea e
que facilita o acesso: a publicacio de revisdes de bibliografia.

Foram selecionadas revisdes recentes sobre o tema, de modo
que, a partir desses trabalhos, escolhemos aqueles textos cujo con-
tetido era mais relevante para nosso objeto. Temos ciéncia que esse
nio é o método adequado de revisao da bibliografia, entretanto foi
o método adequado para o trabalho individual do pesquisador, que
envolvia ainda bibliografias de diversas outras reas e assuntos.
Consideramos que as revisdes bibliograficas ja elaboradas na area
nos conferem seguranga quanto a qualidade dos dados levantados.

O primeiro passo da pesquisa foi identificar que, em 2011, fo-
ram feitas uma série de publicacdes que dizem respeito 2 tltima
grande revisdo dos critérios de diagnéstico da deméncia causada
pela doenca de Alzheimer. O critério que era majoritariamente
aceito até entdo foi elaborado em 1.983, por um grupo de pes-
quisadores designado pelo National Institute of Neurological and
Communicative Disorders and Stroke (NINCDS) em conjunto com
a Alzheimer’s Disease and Related Disorders Association (ADRDA).
O grupo, cujo foco foi em questdes de histérico médico, exa-
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mes clinicos e teste neuropsicoldgicos, publicou seu trabalho em
1.984, o qual ficou conhecido como o critério NINCDS-ADRDA
(MCKHANN, G. et dl., 2011, p. 264).

Nos 27 anos que se passaram entre a publicagio desse critério
e o estabelecimento de um novo, foram feitos importantes avan-
cos na compreensio da doenca de Alzheimer, na habilidade de se
detectar o seu processo patofisioldgico e em mudangas na concei-
tuagio referente a seu espectro clinico (JACK Jr., C. et al., 2011,
p. 257). Foram justamente essas mudangas que geraram a neces-
sidade de um novo critério para diagnéstico. Dubois e colegas, ja
em 2007, propuseram um novo modelo e esse passo inicial levou o
National Institute on Aging — NIA e o Alzheimer’s Association — AA
a patrocinar uma série de encontros e, posteriormente, a criar gru-
pos de trabalho com a funcéo de elaborar aquele que veio a ficar
conhecido como o critério NIA-AA para diagnéstico da doenga
de Alzheimer (JACK Jr., C. et al., 2011, p. 258).

A primeira modificagio que a revisdo de 2011 trouxe diz res-
peito ao consenso acerca da diferenciacio entre o que se denomi-
na por deméncia causada pela Doenga de Alzheimer e aquilo que
seriam as mudangas neuropatolégicas geradas (HYMAN, B. et al.,
2013, p. 2). J4 é sabido que o processo patofisioldgico da doenga de
Alzheimer é relativamente independente dos sintomas clinicos e,
em raros casos, pode mesmo chegar a ser verificado sem que haja
correspondente quadro clinico de deméncia (JACK Jr., C. et al.,
2011, p. 257). Enquanto isso, a deméncia causada pela doenca de
Alzheimer consiste em sinais clinicos e sintomas de mudancas cog-
nitivas e comportamentais que sio tipicas do portador da doenga
de Alzheimer (HYMAN, B. et al., 2013, p. 2). Em outras palavras,
de acordo com o critério NIA-AA ha uma distingio seméantica e
conceitual entre o processo patofisiolégico da doenca de Alzheimer
e as varias sindromes clinicas observéveis como resultado (JACK
Jr.,, C. et al., 2011, p. 258). Dubois ja se atentava para essa distincéo
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em 2007 (DUBQIS, B. et al., 2007), fato que se tornou consenso em
2011, sendo assim considerado em todos os outros textos que foram
produzidos para definicio dos critérios NIA-AA (MCKHANN, G.
et al., 2011, SPERLING, R. et al., 2011; ALBERT, M. et al., 2011) e
gerando reflexos nas formas de diagndstico.

Independentemente dessa diferenciacio atualmente verificada
no modelo médico da doenga, neste trabalho iremos nos referir
unicamente 4 deméncia causada pela doenca de Alzheimer.

Outro importante ponto das dltimas atualizagdes sobre o tema
diz respeito 2 identificacio da evolucdo gradual dos sintomas da
DA, cujo inicio é agora verificado como uma fase chamada de
comprometimento cognitivo leve — MCI (mild cognitive impairment),
quando a manifestagio cognitiva ainda nio interfere nas atividades
do dia-a-dia (JACK Jr., C. et al., 2011, p. 259). Se, quando do estabe-
lecimento do critério NINCDS-ADRDA, o diagnéstico da DA s6
era possivel quando os sintomas ja influenciavam nas atividades do
dia-a-dia (JACK Jr., C. et al., 2011, p. 259; DUBQIS, B. et al., 2014,
p. 614), com essa nova referéncia ao MCI existem esforcos para que
as manifestacoes sintométicas sejam identificadas antes que estejam
em um estagio de deméncia (SPERLING, R. et al., 2011; BROWN,
P. et al., 2011; SALMON, D; BONDI, M., 2009). Esse esforco, in-
clusive, também ¢ feito para que, por meio de biomarcadores!, o
processo patofisiolégico da DA possa ser identificado antes mesmo
de se manifestar por meio de qualquer sintoma clinico (SPERLING,
R. et al., 2011; DUBQIS, B. et al., 2014).

Desse modo, diferente do critério de 1.984, os atuais parame-
tros de diagnéstico refletem o gradual desenvolvimento da patolo-
gia, tendo atengio ao fato de que ela se desenvolve durante vérios

1 Biomarcadores sdo parAmetros (psicolégicos, bioquimicos, anatémicos) que podem
ser medidos in vivo e refletem caracterfsticas especificas de processo patofisiolégico
relacionado a determinada doenca. (JACK. JR., 2011, p. 259)
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anos, com a deméncia representando o est4gio final desse processo
(JACK Jr., C. et al., 2011, p. 259).

Outro ponto interessante, é que, aos atuais parametros, foi in-
tegrado um maior conhecimento acerca dos sintomas neuropsi-
quiatricos associados 2 DA (JACK Jr., C. et al., 2011, p. 259). Agi-
tacio, psicose acompanhada de alucinagdes e delirios, depressio,
apatia, distarbios do sono, entre outros, sdo sintomas verificados
que afetam significativamente a qualidade de vida dos pacientes
e de seus cuidadores, contribuindo para dependéncia e para a res-
tricdo dos pacientes a reclus@ao em suas residéncias ou para sua
institucionalizacio (MASTERS, C. et al., 2015, p. 13).

Entre outros detalhes que serdo explorados no decorrer desse
capitulo, a DA pode ser descrita, de forma sintética, como uma
doenga neurodegenerativa, progressiva e nfo remissivel que afeta
amplas dreas do cortex cerebral e do hipocampo, que geralmente
tem inicio em periodo tardio da vida, resultando em deméncia
progressiva (MASTERS, C. et al., 2015, p. 1; KARANTZOULIS,
S.; GALVIN, J., 2011, p. 1580). Os processos fisiopatolégicos, em
geral, desenvolvem-se em estruturas do lobo temporal medial do
cértex cerebral e, posteriormente, se expandem para 4reas dos lo-
bos temporal, parietal e frontal (KARANTZOULIS, S.; GALVIN,
J., 2011, p. 1580). Os efeitos clinicos da degeneracdo dessas areas
corticais manifestam-se, principalmente, como comprometimento
de fun¢des de memoria episddica, verificando-se, também, disfun-
¢oes relacionadas a habilidades linguisticas, cognicéo espacial e
fungdes executivas (KARANTZOULIS, S.; GALVIN, J., 2011, p.
1580), que serdo detalhadamente exploradas neste capitulo.

A deméncia decorrente da DA pode se manifestar de modos
diferentes, tendo, porém, em sua forma amnésica o tipo mais co-
mum (KARANTZOULIS, S.; GALVIN, J., 2011, p. 1580). As
afirmacdes extraidas da bibliografia revisada referem-se, em geral,
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a essa manifestagio mais comum da DA, no entanto é importante
registrar que h4 variacoes.

Além disso, é importante estar atento para que, além do tipo
mais comum, de verificacio esporddica e inicio tardio, existe a
forma hereditdria da doenga, mas que representa apenas uma pe-
quena parcela dos pacientes (MASTERS, C. et al., 2015, p. 1).
Apesar dessa diferenciacdo patoldgica, as duas formas da doenga
resultam em sindromes clinicas semelhantes em relacdo aos seus
principais aspectos, inclusive taxas de progressio e perfis de bio-
marcadores (MASTERS, C. et al., 2015, p. 1). Por esses motivos,
ndo é necessario, neste trabalho, diferenciar as duas formas ou
escolher uma entre elas para que nos sirva de objeto. Caso exista
alguma diferenca relevante, como a prevaléncia de comorbidades
na versdo mais comum (MASTERS, C. et al., 2015, p. 9), elas se-
rdo ressaltadas ao longo do texto.

1.2. A DA como Causa de Sintomas Neurocognitivos,
Psicoldgicos e Psiquidtricos

As caracteristicas basicas da doenga de Alzheimer séo a acu-
mulacdo de formas insoldveis de proteinas do tipo amiloide-B
(AB) em placas no meio extracelular, bem como nas paredes dos
vasos sanguineos, e o emaranhamento de protefnas microtubu-
lares tau nos neurdnios (meio intracelular) (MASTERS, C. et
al., 2015, p. 1; JACK Jr., C. et al., 2011, p. 257). Tais processos
bioquimicos geram perda de sinapses, morte neuronal seletiva
e o decréscimo de neurotransmissores especificos (MASTERS,
C. et al., 2015, p. 2). Como ja comentado, as anormalidades ini-
cialmente sdo detectadas nas 4reas cerebrais dos lobos temporal
e frontal, progredindo de forma lenta para outras 4reas corticais

19



David Salim Santos Hosni

em taxas que variam consideravelmente de individuo para individuo
(MASTERS, C. et al., 2015, p. 1).

Dadas essas caracteristicas patofisioldgicas, é importante nos
lembrarmos que a deméncia é parte de um continuo de fendme-
nos clinicos e bioldgicos, constituindo, ainda hoje, como veremos
adiante, um diagnéstico clinico MCKHANN, G. et al., 2011, p.
267) baseado em avaliacdes cognitivas. Por esse motivo, ainda
existem muitas pesquisas que se preocupam com a identificacio
das manifestagdes clinicas tipicas da deméncia decorrente da DA,
nfo apenas para diferencid-la de deméncias decorrentes de outras
patologias, mas também para melhor compreender sua relagio
com os danos fisicos e sua evolugdo em termos de tratamento.

Além disso, é justamente a manifestaco clinica, inicialmente
identificada como a manifestagdo cognitiva dos sintomas fisicos,
que mais interessa a esse trabalho, tendo em vista que o compro-
metimento cognitivo é exatamente o fato que, por interferir em
caracteristicas basicas daquilo que constitui o conceito de pessoa,
assume relevo na esfera moral e se torna juridicamente interessan-
te por comprometer a possibilidade de manifestacio adequada da
vontade, interferindo naquilo que fundamenta a capacidade civil
de fato. Em outras palavras, de nada importa, em temos éticos ou
normativos, uma lesdo no cérebro que nfo causa qualquer disttr-
bio que se manifeste em termos de comportamento.

De fato, a deméncia decorrente da DA atinge amplo espectro
de 4reas cognitivas, afetando funcdes diversas que vao desde ati-
vidades do dia-a-dia até fungdes complexas que nfo sdo captadas
pelo modelo médico, como as relagdes profissionais, familiares e a
capacidade de se perceber a vida como um todo, de forma biogra-
fica. Os principais dominios cognitivos cujos comprometimentos
sdo caracteristicos da DA (apesar de nio apenas dela) sdo a me-
moria, a linguagem, as habilidades visuoespaciais, fungdes execu-
tivas e atengdo. Além disso, ha outros comprometimentos espe-
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cificos, como anosognosia, alteracdes de comportamento, humor
e personalidade. Tendo em vista a relativa independéncia desses
dominios cognitivos, conforme abordados no modelo médico, as
pesquisas procuram avalia-los de forma individuada, verificando
seu comprometimento e, posteriormente, verificando como isso
afeta as funcionalidades do individuo.

1.2.1 Meméria

O comprometimento amnésico é um dos elementos mais ca-
racteristicos da deméncia decorrente da DA e, em geral, o sintoma
que primeiro se manifesta (SALMON, D; BONDI, M., 2009, p.
259). Dubois (2014, p. 614) afirma que um determinado perfil de
comprometimento da memoria episédica, caracterizado pela difi-
culdade da lembranga livre que nfo é normalizada por indicios e
dicas (cueing), é o tnico trago clinico que diferencia a deméncia
tipica decorrente de DA de outras sindromes decorrentes de ou-
tros processos patofisiolégicos.

A memoria episédica é definida por Karantzoulis e Galvin (2011,
p. 1581) como a capacidade de aprender e relembrar fatos especifi-
cos de um contexto espago temporal especifico. Pressupde-se que o
comprometimento dessa capacidade cognitiva é devido a diminui-
¢do da habilidade de codificar material novo na meméria de longo
prazo (KARANTZOULIS, S.; GALVIN, J., 2011, p. 1581).

Assim como Debois, Karantzoulis entende que as taxas de es-
quecimento episddico na deméncia decorrente da DA sio supe-
riores as outras formas de deméncia e mesmo outras sindromes
amnésicas especificas (KARANTZOULIS, S.; GALVIN, J., 2011,
p. 1581). Essa amnésia caracteristica da DA é presumida como a
causa de efeitos neurocognitivos proeminentes nas pessoas com
DA, como a capacidade de se lembrar apenas das Gltimas palavras
apresentadas, respostas com palavras semanticamente relaciona-

21



David Salim Santos Hosni

das em vez do uso das palavras propostas em condigdes de recor-
dacdo livre, bem como a ja citada incapacidade de se valer de dicas
durante os testes de meméria (KARANTZOULIS, S.; GALVIN,
J., 2011, p. 1581; SALMON, D; BONDI, M., 2009, p. 259).

1.2.2 Linguagem

A memoria semantica é definida como a representacio de longo
prazo do conhecimento sobre o significado das palavras, objetos,
agoes ou ideias (KARANTZOULIS, S.; GALVIN, ]., 2011, p. 1581).
Salmon e Bondi (2009, p. 259) falam em um fundo de conheci-
mento geral, que consiste em fatos e conceitos que nio dependem
de pistas contextuais para serem recordados. Em geral, a memoria
semAntica é complexa e pode se confundir conceitualmente e neu-
roanatomicamente com a memoria episddica, havendo consenso
sobre sua degeneracdo no decorrer do declinio cognitivo devido a
DA (KARANTZOULIS, S.; GALVIN, J., 2011, p. 1581).

O comprometimento da meméria semAntica se manifesta na
forma de dificuldade em se encontrar as palavras necessirias
ou mesmo de se manter fluéncia e uma fala espontinea (KA-
RANTZOULIS, S.; GALVIN, J., 2011, p. 1583). As dificuldades
especificas verificadas nas pessoas com deméncia em virtude da
DA indicam que a perda da memdria semAntica ndo correspon-
de apenas a dificuldade de acesso a memorias adequadamente
armazenadas, correspondendo, na verdade, no deterioramento
dos sistemas em si e da perda real de conhecimento seméntico
(KARANTZOULIS, S.; GALVIN, J., 2011, p. 1583; SALMON,
D; BONDI, M., 2009, p. 259).

Em estdgios avangados da doenga é comum verificarmos efei-
tos na prosddia (entonacdo e modulacéo da voz), condigio de afa-
sia e mudez (KARANTZOULIS, S.; GALVIN, ]J., 2011, p. 1583;
SALMON, D; BONDI, M., 2009, p. 259).
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1.2.3 Habilidades visuoespaciais

Galera e Garcia, assim descrevem as habilidades visuoespaciais:

As habilidades visuoespaciais estdo envolvidas em pra-
ticamente todas as nossas atividades quotidianas. Da
percepgio visual dos objetos em uma cena a capacidade
de imaginar como esta cena seria alterada pela mani-
pulagio ou pela adi¢do de novos objetos. Da percepcio
espacial a orientagio no espago e ao planejamento de
rotas, toda a nossa interagio como mundo depende de

nossas habilidades visuoespaciais. (GARCIA, R.; GA-
LERA, C., 2015, p. 7)

O comprometimento das habilidades visuoespaciais est4 entre
os primeiros sintomas verificados na deméncia devida a2 DA (KA-
RANTZOULIS, S.; GALVIN, ]., 2011, p. 1583). Ele se manifesta
em situacoes onde a pessoa pode se perder em ambientes familia-
res, esquecimento acerca dos lugares onde determinados itens fo-
ram guardados, dificuldades de dirigir ou estacionar, entre outras

(KARANTZOULIS, S.; GALVIN, ]., 2011, p. 1583).

1.2.4 Funcoes executivas e atengdo

Fungdes executivas sdo processos cognitivos de ordem elevada,
envolvidos com as habilidades de planejamento, formagao de con-
ceitos, solucio de problemas, comportamento direcionado a esti-
mulos e a concomitante retengdo e manipulacio de informagio
(SALMON, D; BONDI, M., 2009, p. 259). Na verdade, o termo é
utilizado como uma expressio guarda-chuva, onde sio colocados
diversos processos cognitivos que guiam o comportamento confor-
me objetivos especificos e sele¢do de estratégias (DE PAULA, J;
MALLOY-DINIZ, L., 2013, p. 118), entre os quais temos também
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processos de atengdo controlada, fluéncia, pensamento abstrato,
autocontrole, controle inibitério, entre outros.

Karantzoulis e Galvin (2011, p. 1584) indicam que nfo hé consenso
acerca do grau de comprometimento das funcdes executivas em razio
da DA. E certo, entretanto, que a progressio da doenga implica em
algum grau no comprometimento das habilidades ligadas as referidas
fungoes e a atengfo, com visiveis dificuldades em situagdes que exigem
raciocinio abstrato, concentragfo, realizacio de calculos, atencio visu-
al, entre outras (KARANTZOULIS, S.; GALVIN, ], 2011, p. 1584).

Enquanto alguns estudos indicam que as fungdes executivas
se mantém relativamente intactas nos estdgios iniciais da doenca,
outros apontam que esse dominio cognitivo ¢ afetado da mesma
forma que os demais comentados (KARANTZOULIS, S.; GAL-
VIN, J., 2011, p. 1584). Alguns estudos, por sua vez, indicam que as
disfuncdes executivas ja se apresentam no Comprometimento Cog-
nitivo Leve (KIROVA, A; BAYS, R.; LAGLWAR, S., 2015, p. [;
ESPINOSA, A. et al., 2009, p. 754), bem como é um dos elementos
caracteristicos das primeiras fases da deméncia causada pela DA
(KIROVA, A; BAYS, R.; LAGLWAR, S., 2015, p. 6; ESPINOSA,
A. et al., 2009, p. 755). Nao h4, dessa forma, consenso a respeito do
momento em que ocorre a perda de habilidades executivas.

De Paula e Malloy-Diniz (2013, p. 122) j4 destacam, como
iremos explorar em detalhes posteriormente, que o comprometi-
mento das fungdes executivas afeta gravemente as habilidades de
praticar atividades do dia-a-dia.

1.2.5 Anosognosia, comportamento, humor,
personalidade e sintomas psiquidtricos

Apesar dos comprometimentos cognitivos serem as caracterfs-
ticas mais distintivas da DA, muitas vezes eles no sio os respon-
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saveis por tornarem invidveis os cuidados a pessoa com deméncia
em casa, levando 2 institucionalizagdo do paciente. Na maior pat-
te das vezes sdo problemas comportamentais e psiquidtrico, que
também sdo caracteristicos da DA, que aumentam o fardo dos
cuidadores, levando a pessoa a ser internada em casas de repouso
ou outras instituicdes (STRAUSS, M.; PASUPATHI, M.; CHAT-
TERJEE, A., 1993, p. 475).

Um destes sintomas, a anosognosia, diz respeito ao julgamen-
to insuficiente do paciente em relacio ao seu préprio estado cog-
nitivo, de humor ou comportamental (KARANTZOULIS, S.;
GALVIN, J., 2011, p. 1585). A anosognosia pode ocorrer em fases
iniciais da deméncia e evolui de forma proporcional a sindrome
como um todo, agravando-se & medida que a DA progride (KA-
RANTZOULIS, S.; GALVIN, J., 2011, p. 1585).

A respeito dos sintomas psiquiatricos, verifica-se a incidéncia
de distarbios de humor, delirios, alucinagdes, sintomas vegetativos
e distdarbios motores (KARANTZOULIS, S.; GALVIN, J., 2011,
p. 1585). As alucinagdes tendem a ser o sintoma mais comum em
estagios moderados da deméncia, verificando-se, ainda, uma taxa
relativamente alta de incidéncia de depressdo entre os pacientes,
principalmente em estado avancado (KARANTZOULIS, S,
GALVIN, J., 2011, p. 1585).

Esses sintomas ampliam a morbidade da deméncia e tém
sido associados com um declinio cognitivo mais célere, aumen-
to das dificuldades do cuidador, aumento dos custos do trata-
mento, incremento na utilizacio de medicamentos e antecipa-
cdo da institucionalizacido dos pacientes (KARANTZOULIS,
S.; GALVIN, ], 2011, p. 1585).

E também efeito bem documentado da deméncia causada pela
DA as alteragdes de tracos de personalidade, incluindo neuroticismo,
consciencialidade reduzida, aumento do egocentrismo e da rigidez,

entre outros, (KARANTZOULIS, S.; GALVIN, ], 2011, p. 1585).
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Essas alteragdes de personalidade podem ocorrer em estégios iniciais
da deméncia, algumas vezes em momento anterior aos sintomas cog-
nitivos (KARANTZOULIS, S.; GALVIN, J., 2011, p. 1585).

Rubin, Morris e Berg (p. 721, 1987) listam trés tipos comuns
de alteragio de personalidade, agrupados como comportamentos
passivos (diminui¢do de iniciativa, reclusdo, abandono de ativi-
dades diletantes, reac@o hildria inapropriada, temeridade), com-
portamentos agitados (hiperatividade, irritabilidade, sexualidade
inapropriada) e comportamentos egocéntricos (declinio do con-
trole emocional, egocentrismo, desconsideracdo pelos sentimen-
tos alheios, embrutecimento dos afetos). Segundo as estimativas
pesquisadas pelo autor, essas alteragdes de personalidade atingem,
respectivamente, 66%, 30%, e 34% dos pacientes que desenvol-
vem alteragdes de personalidade.

Os ndmeros também mostram que, em nimeros totais, os pa-
cientes que desenvolvem todos os trés tipos de alteracio de per-
sonalidade atingem 13% das pessoas em estégio inicial, evoluindo
para mais 50% dos pacientes em estagio avancado (RUBIN, E,;
MORRIS, J.; BERG, L., p. 723, 1987). Ntameros semelhantes sio
também encontrados em Bozzola, Gorelick e Freels (1992, p. 299)
e em Siegler, Dawson e Welsh (1994, p. 465).

Duas tltimas observagdes sobre as alteragdes de personalidade
precisam ser feitas. Primeiro que, diferente do foco em geral esta-
belecido pelo modelo médico, alguns tracos de personalidade pa-
recem nao ser afetados pela deméncia, como aquelas listadas por
Siegler, Dawson e Welsh (1994, p. 466), que incluem impulsivida-
de, gregariedade, abertura a fantasia, estética, sentimentos, agdes
e valores. O autor afirma que esses resultados sugerem que nio hé
mudangas profundas de personalidade, sendo, de fato, evidéncias
interessantes sobre o tema.

Por fim, ressaltamos a observacio feita por Bozzola, Gorelick e
Freels (1992, p. 299) de que as evidéncias indicam que as alteracées
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de personalidade percebidas na deméncia podem ndo ser atribuidas
totalmente ao declinio das funcées intelectuais, refletindo alteragoes
funcionais e estruturais produzidas pelo processo patoldgico. Essa
observacdo demonstra que nfo ha certeza a respeito das causas
dos transtornos psicolégicos, ndo sendo prudente atribui-los ape-
nas a deterioragio do tecido cerebral em si.

1.3. Diagnéstico e Tratamento
1.3.1 Diagnéstico

A deméncia decorrente da DA, como temos visto, é uma pa-
tologia bioldgica que implica em sintomas neuropsicoldgicos, de
modo que seu diagndstico, naturalmente, envolverd essas suas
duas facetas. Apesar de termos uma acurdcia cada vez maior na
identificacdo da presenca do processo patofisiolégico da DA em
vida, a certeza de sua ocorréncia s6 pode ser afirmada em exame
post mortem (HYMAN, B. et al., 2012; MASTERS, C. et al., 2015).

Além disso, é importante nos atentarmos para o fato de que
o0s exames necessarios para a verificagdo da presenga do processo
patofisiolégico em vida ainda sdo de alto custo e muitas vezes po-
dem n#o estar disponiveis (DUBQOIS, B. et al., 2014, p. 624). Desse
modo, o diagndstico ainda é feito com base tanto em biomarcado-
res como, e principalmente, em sintomas neuropsicolégicos.

O critério NIA-AA, a fim de possibilitar que o diagnéstico da
deméncia devida & DA seja realizado por qualquer clinico, sem a
necessidade de se recorrer a tecnologia de ponta, divide seu crité-
rio em duas etapas: uma delas de avaliacio apenas neuropsicoldgi-
ca, a qual serve nfo apenas para diagnéstico da deméncia decor-
rente da DA, mas de deméncia por qualquer causa. Além disso, ha
critério combinado com a anélise de biomarcadores, que aumenta
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a probabilidade de se diagnosticar a deméncia decorrente da DA
(MCKHANN, G. et dl., 2011, p. 265).

O critério é exposto de forma esquemdtica e de simples com-

preensdo, de modo que optamos por transcrevé-lo:

28

A deméncia é diagnosticada quando h4 sintomas cogniti-
vOs ou comportamentais (neuropsiquidtricos) que:

1 — interferem nas atividades de trabalho ou outras ativi-
dades usuais;

2 —representam um declinio das habilidades e performan-
ces anteriores.

3 — ndo sdo explicaveis por delirio ou desordem psiquis-
trica maior.

4 — a deficiéncia cognitiva deve ser diagnosticada por uma
combinacio de A - histérico feito pelo paciente e por um
informante préximo; B - avaliacio cognitiva objetiva por
meio de teste neuropsicoldgico.

5 — as deficiéncias cognitivas e comportamentais (psiquié-
tricas) envolvem pelo menos dois dos seguintes dominios:
a. comprometimento da habilidade de adquirir e recordar
novas informagdes — sintomas incluem: perguntas ou con-
versas repetitivas, perda de objetos pessoais, esquecimento de
eventos ou compromissos, perder-se em uma rota familiar.

b. Comprometimento do raciocinio e da execucio de ta-
refas complexa, diminui¢io da capacidade de elaborar ju-
izos adequados — sintomas incluem: baixa capacidade de
compreensio de riscos sobre sua segurancga, inabilidade
de gerenciar as préprias finangas, diminuigio na capaci-
dade de tomar decisdes de forma adequada, inabilidade
de planejar tarefas complexas ou sequenciais.

c. comprometimento das habilidades visuoespaciais — sin-
tomas incluem: inabilidade para reconhecer rostos ou ob-
jetos comuns, inabilidade para encontrar objetos em visiao
direta, apesar de possuir boa acuidade, inabilidade para
operar implementos simples ou para se vestir.
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d. comprometimento de fungdes da linguagem (fala, leitu-
ra, escrita) — sintomas incluem: dificuldade de pensar em
palavras comuns durante a fala, hesitacoes; erros de fala,
soletracio e escrita.

e. Alteragdes de personalidade e comportamento — sin-
tomas incluem: flutuagdes de humor nio caracterfsticas,
como agitagio, comprometimento de motivacio, iniciati-
va, apatia, perda de entusiasmo, isolamento social, inte-
resse diminuto em atividades anteriores, perda de empa-
tia, comportamentos compulsivos ou obsessivos, compor-
tamentos nio aceitdveis socialmente. (MCKHANN, G.
et al., 2011, p. 265)

Como se pode perceber, os sintomas considerados no diagnés-
tico das deméncias compreendem todos aqueles que listamos e
analisamos para o caso da deméncia devida a DA. Nesse senti-
do, o diagnéstico da DA provével, conforme se demonstrar4, ira
considerar n@o apenas a lista genérica dos sintomas descritos, mas
ird dar prevaléncia para aquele mais comum na DA: comprometi-
mento da memoria. Vejamos como McKhann os elabora:

A deméncia decorrente da DA ¢ diagnosticada como pro-
vével quando o paciente:

1. apresenta correspondéncia com os critérios para diag-
ndstico de deméncia descritos anteriormente nesse texto
e, concomitantemente, possua as seguintes caracteristicas:
A. Principio insidioso. Os sintomas se iniciam de forma
gradual durante meses ou anos, nio havendo desenvolvi-
mento repentino, em horas ou dias.

B. Histérico claro do declinio cognitivo, feito por relato
ou por observagio; e

C. Os déficits iniciais e mais proeminentes devem ser
evidentes no histérico e no exame de uma das seguin-
tes categorias:
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a. Tipo amnésico amnésica: é a apresentagio sindromica
mais comum da deméncia devida & DA. Os déficits in-
cluem comprometimento no aprendizado e na recordagio
de informagoes recém-aprendidas. Também deve haver
evidéncia de disfungio cognitiva em pelo menos um ou-
tro dominio cognitivo dentre os anteriormente definidos.

(.) MCKHANN, G. et al., 2011, p. 265)

Ap0s a apresentagio didatica dos critérios de diagndstico, o
autor apresenta o conceito do diagndstico de doenga de Alzhei-
mer provavel: evidéncia de progressivo declinio cognitivo em
avaliacdes subsequentes, baseadas em informagdes de informan-
tes e em testes cognitivos realizados no contexto de avaliagio
neuropsicolégica formal e exames de estado mental padronizado
(MCKHANN, G. et al., 2011, p. 266).

A época de definicio dos critérios de diagnéstico NIA-AA,
o uso de biomarcadores para o diagndstico em vida do processo
patofisiolégico da DA estava em fase de pesquisas e de definicio
dos padroes necessérios 2 demarcagio dos limites que poderiam
ser considerados como positivo ou negativo (MCKHANN, G.
et al., 2011, p. 266). Atualmente, entretanto, os parAmetros ja
sdo mais confidveis e a andlise dos biomarcadores j4 vem sen-
do considerada uma parte importante do diagndstico. De fato,
ha registros de que cerca de 35% dos diagndsticos de deméncia
decorrente da DA com base apenas em exame clinico nfo sio
precisos, errando a causa da deméncia (MASTERS, C. et al.,
2015, p. 6). Desse modo, ja sdo indicados outros exames para
além da avaliacdo clinica que podem incluir exames de imagem
para verificagio da acumulagio de proteinas amiloide-B e a ané-
lise de perfil CSF, verificado por meio de puncio lombar e que
pode indicar as concentracdes de biomarcadores como o A e as

proteinas tau (MASTERS, C. et al., 2015).
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Ha ainda aqueles autores que, por razoes cientificas e neces-
sidades de pesquisa, colocam ainda maior peso no diagndstico
por biomarcadores, uma vez que o diagnéstico clinico, satisfa-
torio para identificacio da doenga e para seu tratamento, néo
possui a acuracia necessaria para os fins inicialmente colocados.
Dubois (2007 e 2014), perseguindo a necessidade de se ampliar
a acurécia do diagnéstico da DA no paciente vivo, reduz a ava-
liagdo clinica a caracteristica do declinio amnésico e s mudan-
cas comportamentais (DUBOIS, B. et al., 2014, p. 618). Por isso
seu critério, até pouco tempo, se limitava apenas a realizacdo de
pesquisas (DUBOIS, B. et al., 2014, p. 624). Inclusive, o préprio
Dubois reconhece que o critério NIA-AA possui a vantagem de
ser aplicavel quando nfo ha suporte tecnoldgico a andlise dos
biomarcadores (DUBQIS, B. et al., 2014, p. 615).

Dadas estas informacdes bésicas a respeito do diagnéstico da
deméncia de Alzheimer, ha mais alguns importantes comentérios
que precisam ser feitos. Primeiramente, é importante lembrar do
fato de que, quando falamos da DA, falamos de um processo pa-
tolégico continuo que se desenvolve de um periodo assintomatico,
passando pelo que é chamado de comprometimento cognitivo leve
e resultando na deméncia propriamente dita em suas diversas fa-
ses. Assim, o simples diagnéstico do processo patoldgico da DA, o que
atualmente jd é possivel, ndo basta para que se considere a impossibili-
dade da pessoa com deméncia tomar decisées (SMEBYE, K.; KIRKE-
VOLD, M.; ENGEDAL, K., 2012, p. 2), ndo havendo, assim, re-
quisitos para que se declare, com base apenas no diagndstico, a
incapacidade juridica. E necessério que haja adequada avaliacio
neuropsicolégica da presenca de deméncia e em qual fase estaria o
declinio cognitivo. Esse assunto serd retomado no terceiro capitu-
lo. Como afirma Dubois et al. (2014, p. 614), a principal utilidade
dos atuais critérios de diagnéstico por meio de biomarcadores é
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propiciar a intervengio precoce, inclusive nos estgios pré-clinicos
da doenga, e ndo indicar uma incapacidade precoce do sujeito.

Outro ponto de grande importincia diz respeito ao fato de que
a avaliacio e, em consequéncia, o diagndstico por meio de crité-
rios que privilegiem exames clinicos deve se atentar para o fato de
que, em tese, todos os testes cognitivos aplicados sio sensiveis as
diferencas de idade, educacio, e/ou variacdes culturais entre os
individuos (ALBERT, M. et al., 2011, p. 273).

Enfim, podemos asseverar que, apesar das caracteristicas bio-
quimicas, o Alzheimer ainda é uma patologia que, na maior parte
dos casos, ¢ diagnosticada por meio de exames neuropsicoldgicos e
pelo auxilio de informantes, exigindo, como colocado no critério NIA-
-AA, histérico claro do declinio cognitivo e suas caracteristicas. Ain-
da, é preciso se atentar para o consenso acerca do caréter insidioso
da deméncia, que leva anos para se desenvolver para estdgios mais
comprometedores (ndo deixando de nos lembrar que a evolugéo va-
ria de paciente para paciente). Essas peculiaridades do diagnéstico
da deméncia devida a DA sio aqui destacadas para ji4 comecarmos
a perceber que uma simples pericia judicial ou uma entrevista com o
magistrado, especialmente se estivermos falando de estdgios inicias da
deméncia, certamente ndo é segura como diagnéstico e como avaliacdo
de capacidade. E certo que, em niveis mais avancados, a presenca de
algum tipo de deméncia, independente da causa, pode ser clara e
comprometedora, mas o acesso a ela nio é simples e, mais, 0 acesso
aos seus efeitos para fins de uma sentenga certamente nio se d4 por
simples pericia ou entrevista com o magistrado.

1.3.2 'Tratamento

O tratamento da DA envolve uma interagdo complexa entre
médico, paciente, cuidador e sistema de satide no qual o cuidado é

oferecido (MASTERS, C. et al., 2015, p. 11).
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O tratamento n&o medicamentoso envolve o trabalho do cui-
dador e 0 uso de técnicas que visam minimizar os distdrbios com-
portamentais, bem como ha recomendagio de exercicios e ajustes
de estilo de vida (MASTERS, C. et al., 2015, p. 11).

Ja o tratamento farmacoldgico inclui agentes potencializado-
res de cognicdo (cognition-enhancing agents), tratamento medica-
mentoso das anormalidades comportamentais verificadas, além
do tratamento das desordens sistémicas normalmente verificadas
por complicacdes da DA (MASTERS, C. et al.,, 2015, p. 11). O
tratamento farmacoldgico ainda abrange os sintomas neuropsiqui-
atricos ja citados, devendo haver vigilancia e gerenciamento dos
efeitos adversos (MASTERS, C. et al., 2015, p. 13).

Além dos cuidados com a pessoa com deméncia, mesmo na
abordagem médica, é impossivel ignorar o cuidador e é importan-
te atender suas demandas tanto quanto as demandas da pessoa
sob seu cuidado. Desse modo, atender as necessidades do cuidador
é crucial para o tratamento da DA, contribuindo para reduzir a
velocidade do declinio cognitivo e funcional e para que o pacien-
te permaneca maior tempo em casa antes da institucionalizagio

(MASTERS, C. et al., 2015, p. 13)

1.4. Duracdo Média, Evolucdo Funcional
e Estdgio Avancado

Dadas as principais caracteristicas da deméncia devia a DA e
de seu diagndstico, € preciso que procuremos saber sobre a duragio
dessa doenga, sua evolugio e sua fase avangada, a qual nos traz o
pior quadro possivel da pessoa com deméncia. Ainda, é preciso
que tenhamos uma melhor nogéo sobre como as disfuncionalida-
des neurocognitivas descritas afetam o dia-a-dia das pessoas que
sofrem do mal. Afinal, o que significa para uma pessoa comum
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o fato de estar perdendo a memoria, a capacidade linguistica e a
capacidade de manipular mentalmente as informacdes necessarias
para realizar qualquer atividade?

As fases sintomadticas, clinicas, da DA duram, em média, de
oito a dez anos, mas, como ja indicado, sio precedidas por perfodo
assintomético que pode se estender por até duas décadas (MAS-
TERS, C. et al., 2015, p.1).

A patologia (diferente da sindrome clinica) ndo permanece
estavel durante todo esse periodo, evoluindo gradativamente, em
taxas que variam significativamente entre os pacientes, sendo fre-
quentemente identificados periodos de estabilidade, mas de forma
que ainda ndo é possivel frear seu avango.

Nesse sentido, tem sido verificado o esforco para se caracterizar
o avango da deméncia, especialmente no que concerne aos seus
efeitos nas atividades do dia-a-dia, representando, dessa forma, a
evolucdo da prépria dependéncia da pessoa com deméncia e da
necessidade de institucionalizacdo de seu cuidado.

Em termos técnicos, o comprometimento funcional, como ja
vimos, é um dos sintomas centrais da DA, caracterizado como
piora no desempenho das atividades do dia-a-dia (ARRIGHI, H.
et al., 2013, p. 929). Os instrumentos para se medir essa evolugao
sdo de grande importincia nfo s6 para monitorar a progressio da
doenga, mas para que possa ser feito um adequado planejamento e
tomadas as decisdes corretas quanto ao cuidado e as intervengdes
médicas e legais necessarias (GELINAS, 1. et al., 1999, p. 471).
Para além disso, a avaliacio funcional pode ser mais completa que
a avaliacio cognitiva, pois envolve o uso conjunto de dominios
cognitivos avaliados individualmente (GELINAS, L et al., 1999,
p. 472). H4, ainda, indicios no sentido de que o comprometimento
cognitivo e funcional ndo se dd de forma paralela e diretamente pro-
porcional (GELINAS, L. et al., 1999, p. 478, SUH, G. et al., 2004,
p. 822; SCHIMITTER-EDGECOMBE, M.; PARSEY, C.; COOK,
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D., 2011, p. 854). Talvez isso ocorra, como veremos adiante as es-
peculagdes, justamente porque as funcionalidades ndo dependam
de um tnico dominio cognitivo ou porque, na avaliagio destes,
nio héd a consideragido de causas ambientais diversas que podem
melhorar a performance funcional. Este ponto serd de grande im-
portancia para as andlises feitas no decorrer do trabalho, uma vey
que constitui parte central da compreensdo do Estatuto da Pessoa com
Deficiéncia e suas disposices pertinentes.

Dentre os esforgos para se caracterizar a evolugdo do compro-
metimento funcional, temos a Escala de Avaliagio Clinica das
Deméncias (Clinical Dementia Rating — CDR), que é uma classi-
ficacdo derivada de uma entrevista estruturada com o paciente e
um informante, a qual avalia 0 comprometimento em cada uma
das seis categorias funcionais eleitas (memdria, orientagio, juizo e
solucéo de problemas, assuntos sociais, hobbies e atividades domés-
ticas, cuidado pessoal) (MORRIS, J., 1993, p. 2412). Dessas seis
caracterfsticas avaliadas, é calculada uma pontuagio global que

indica a deméncia em fase questionavel, leve, moderada ou severa

(MORRIS, J., 1993, p. 2413).

Tabela 1 — Clinical Dementia Rate

Disfun¢io
Nenhuma Questionével Leve Moderada Grave
Memoéria | Nenhuma Esquecimento Perda de memé- | Grave perda de Grave perda

perda de leve consistente; |ria moderada, memoria; apenas | de memoria,
memoria ou recordacdo par- | mais marcante | matérias solida- | retengfo
esquecimentos | cial dos eventos; | para eventos mente aprendidas | apenas de
leves e incons- | esquecimentos recentes; in- se mantém; fragmentos
tantes benignos terferéncias rapida perda de

nas atividades | novas matérias

diarias aprendidas
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Orientagdo | Totalmente Totalmente Dificuldades Graves dificulda- | Apenas
orientada orientada, ex- moderadas com | des com questdes | orientada
ceto por ligeira | atividades que | referentes a tem- | em relagfo a
dificuldade com | envolvem nogéo | po; normalmente | pessoas
questdes que temporal; orien- | desorientada no
envolvem nogio | tada no local de | tempo e, algumas
temporal exame; pode ter | vezes, no espago
desorientagio
geogrifica em
outra localidade
Julgamento | Resolve Disfunciona- Dificuldade Grave disfuncio- | Impossibili-
ou solugfo | problemas lidade leve moderada em | nalidade na solu- | tado de efe-
de problema | do dia-a-dia | em resolugio lidar com os ¢Ao de problemas, | tuar jufzos
e lida bem de problemas, problemas, similaridades e ou resolver
com questdes | similaridades e | similaridades e | diferengas; juizo | problemas
financeiras diferengas diferengas; juizo | social normal-
ou relativas a social usual- mente disfun-
negdcios; bom mente mantido | cional
julgamento
em relacio a
performance
passada
Assuntos | Funcional de | Disfuncionali- Impossibilitado | Sem pretensio de | Sem preten-
referentes | forma inde- dade leve nessas | de ter funciona- | funcionamento sdo de fun-
2 esfera pendente no | atividades lidade indepen- |independente cionamento
social nivel de traba- dente nessas ati- | fora do lar; em- independen-
lho usual, nas vidades, embora | bora parega bem | te fora do
compras, e em possa ainda o suficiente para | lar; aparenta
grupos sociais estar engajado | realizar tarefas nio estar
e voluntarios em alguma; fora do ambiente | capacitado
parece normal | doméstico para realizar
para uma inspe- tarefas fora
¢Ao casual do ambiente
doméstico
Assuntos Vida no lar, Vida no lar, Disfungio leve, | Apenas ativida- | Sem fun-
do lar e de | hobbies e hobbies e interes- | mas inquestio- | des domésticas cionamento
lazer interesses ses intelectuais | néavel para essas | simples sdo significativo
intelectuais levemente afe- atividades; tare- | mantidas; inte- no lar
mantidos tados fas domésticas | resses intelectuais

mais complexas
nao sao mais
realizadas; hob-
bies e interesses
mais complexos
abandonados

restritos e man-
tidos de forma
precaria
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Cuidado Totalmente Totalmente Precisa de in- Requer assistén- | Requer
pessoal capaz de seus | capaz de seus centivo (suges- | cia para se vestir, |ajuda com
préprios cui- | préprios cuidados | tdo, incitagio) | para higiene cuidado pes-
dados pessoais | pessoais pessoal e outras | soal; incon-
questoes pessoais | tinéncia

Pontuacio apenas quando houver declinio da pontuagfo anterior em razio de perda cognitiva, sem
considerar danos decorrentes de outros fatores.

Fonte: MORRIS, J., 1993, p. 2413.

Certamente hd vérias criticas que sdo feitas a avaliagdo por
meio da CDR, como o fato de que hé foco apenas nas fungdes
indicadas na tabela, excluindo-se outras desordens médicas,
neuroldgicas ou psiquidtricas que poderiam ser responsaveis pela
deterioracio intelectual (BERG, L. et al., 1988, p. 477). De toda
forma, a CDR foi validada para a experiéncia brasileira em re-
lagdo a outros métodos de diagndstico e avaliacio da evolucio
da deméncia, como o estudo de Maia et al. (2006, p. 485), o
qual indica que a concordancia da CDR foi boa para os critérios
diagnésticos, mostrando validade de construto para gravidade
de deméncia, sem que se tenha observado impacto da escolari-
dade sobre o instrumento.

A utilizagio da CDR, conferindo-nos exemplos para a identifi-
cacio de como a deméncia evolui no que diz respeito as atividades
do dia-a-dia, pode ser vista no estudo de Brown et al. (2011, p. 618),
no qual foi feita a avaliagio de individuos com deméncia leve, com
comprometimento cognitivo leve e saudaveis. Tal estudo nos serve
para visualizarmos de forma adequada algumas das atividades que
a0s poucos as pessoas com deméncia se tornam dependentes para
sua realizac@o, conforme listadas abaixo:

Exemplos de déficits funcionais avaliados com auxilio da CDR:

1. Preencher cheques, pagar contas ou trabalhar com taldo
de cheques.

2. Elaborar declaragdes ou registros fiscais, referentes a assun-
tos negociais ou outros tipos de documentos.
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3. Realizar compras sozinho de roupas, necessidades da casa ou
supermercado.

4. Jogar um jogo que exige habilidades, como xadrez ou bridge,
ou trabalhar em algum hobby.

5. Esquentar 4gua, preparar café ou desligar o fogio.

6. Preparar uma refeicio adequada.

7. Se manter em dia com os eventos atuais.

8. Manter a ateng@o a ou compreender um programa de televi-
sdo, um livro ou uma revista.

9. Lembrar-se de compromissos, ocasides familiares, feriados ou
medicamentos.

10. Locomover-se para além da vizinhanga, dirigir ou utilizar
transporte publico. (BROWN et al., 2011, p. 619).

Além da CDR, temos outras formas de avaliacio da evolucio
funcional da deméncia, como a Disability Assessment of Dementia
— DAD que consiste em diversos itens que medem as alteracoes
naquilo que s@o identificadas como atividades bésicas do dia-a-
-dia, que envolvem cuidado bésico pessoal, bem como as ativida-
des instrumentais do dia-a-dia, que envolvem desde atividades que
extrapolam o cuidado pessoal, ao lazer, o trabalho e as atividades
de casa (ARRIGHI, H. et al., 2013, p. 929).

Diferente da CDR que indica o declinio sem comparar as
atividades entre si, a DAD acaba por demonstrar uma determi-
nada hierarquia no comprometimento das funcdes e atividades
do dia-a-dia. Assim, os estudos elaborados com a DAD indicam
que existe um certo padrio na evolugio das disfuncionalidades.
Enquanto as habilidades relativas as atividades denominadas
instrumentais (preparagdo de alimentos, uso de telefone, ser-
vigos domésticos, finangas pessoais, etc.), mais complexas, sdo
perdidas do inicio da deméncia para sua fase moderada, as habi-
lidades relacionadas as atividades bésicas (higiene, alimentacio,
vestir-se e continéncia urindria e intestinal) s6 sio prejudicadas

38



Pessoalidade e Identidade na Doenga de Alzheimer
Curatela e inclusdo no Estatuto da Pessoa com Deficiéncia

nos estagios mais severos (ARRIGHI, H. et al., 2013, p. 933;
SUH, G. et al., 2004, p. 823). Nio obstante, é importante lembrar
que a evolucio individual é sempre de acordo com o paciente,
sempre varidvel (ARRIGHI, H. et al., 2013, p. 933), bem como
que existem diversos fatores ndo cognitivos que influenciam no
comprometimento das atividades didrias, como baixa educacéo
formal, depressdo, comorbidades, idade avancada, entre outros
(FARIAS, S. et al., 2013, p. 431; SCHIMITTER-EDGECOM-
BE, M.; PARSEY, C.; COOK, D., 2011, p. 854; PACHANA, N.
et al., 2014, p. 2).

E importante também ressaltar que, por mais que aqui eles nos
deem dicas sobre as atividades que sdo comprometidas e nos indi-
quem as taxas e a ordem em que isso acontece, a relagio expressa
em ndmeros nio nos permite exatamente captar a dimenso e a
forma como isso acontece em relagdo a pessoalidade do sujeito,
especialmente a sua dimensdo relacional. Essas relagdes expressas
em pontuagdes de testes sdo de dificil apreensdo porque focam
muito em atividades isoladas, ndo parecendo haver uma preocupa-
cdo com a mensuracdo das atividades mais complexas, como tomadas
de decisdo em dominios afetivos, médicos, etc.

E interessante também observar como os estudos de funciona-
lidades e atividades diarias, instrumentais ou basicas, ndo leva em
consideragdo uma possivel melhoras nas pontuagdes decorrente
de adaptacdes do ambiente para colaborar com a pessoa com de-
méncia. Por exemplo, a mensuracio da pontuagio em ambientes
“comuns” e em ambientes adaptados. Também, dessa vez compre-
endendo sua dificuldade, ndo hd mensuracio da relacdo dessas
variaveis com aspectos relacionais mais complexos, como perda do
emprego, perda das funcoes domésticas, perda de status, deteriora-
céo de relacoes pessoais, etc.
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1.4.1 Estdgio avancado

Exceto nos casos em que sdo acometidos de outra patologia
que leve ao 6bito, todas as pessoas com DA leve ou moderada pro-
gridem para estdgios avangados da doenca (MASTERS, C. et al.,
2015, p. 15). Nessa fase, outras condicoes associadas a senilidade,
como patologias oftalmolégicas ou associadas a audi¢do, podem
levar ao isolamento social do paciente (MASTERS, C. et al., 2015,
p. 15). Além disso, pessoas em estagios avangados da DA sdo vul-
neréveis a infeccoes do trato urindrio associadas a incontinéncia,
pneumonias que refletem comprometimento da capacidade de en-
golir, surgimento de escaras em virtude da baixa mobilidade do
paciente, especialmente em locais ao redor de proeminéncias Gs-
seas, como vértebras, estruturas pélvicas, calcanhares e cotovelos
(MASTERS, C. et al., 2015, p. 15). Também sdo comuns nos es-
tagios avancados o comprometimento motor e o agravamento de
sintomas psiquidtricos, como ansiedade, delirios, depressao, agres-
sividade, entre outros (SCHMITT, E; WICHEMS, C., 2006, p.
159). Sendo estas consequéncias gravemente incapacitantes, nao
raramente resultam no paciente acamado e completamente de-
pendente de cuidados (LUSSIER, D.; BRUNEAU, M.; VILLAL-
PANDO, J., 2011, p. 250).

Além disso, quanto mais o paciente avanga sem que seja aco-
metido por outras comorbidades que o levem ao 6bito, a piora da
situagfo vai se tornando mais proeminente. Dispneia, dores e agi-
tacdo sdo sintomas que se tornam cada vez mais comuns & medida
que se aproxima a morte do paciente (LUSSIER, D.; BRUNEAU,
M.; VILLALPANDQ, J., 2011, p. 250).

Tendo em vista estas caracteristicas dos estados finais da doen-
¢ca, tem se formado consenso entre os pesquisadores em torno da
ideia de que o tratamento em estdgios finais da DA deve ser feito
tdo somente para fins paliativos (LUSSIER, D.; BRUNEAU, M.;
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VILLALPANDO, J., 2011, p. 259). Essa ideia, entretanto, ainda
nio se estabeleceu na pratica clinica, onde muitas vezes ainda se
utilizam em pacientes avangados intervengdes agressivas que nao
tém o condio de aumentar a sobrevivéncia e, a0 mesmo tempo,
reduzem o conforto e a qualidade de vida (LUSSIER, D.; BRUNE-
AU, M,; VILLALPANDO, J., 2011, p. 259).

Por esse motivo, assim que diagnosticada a doenga, tem sido
recomendado que se encoraje o paciente a elaborar um plane-
jamento de cuidado avancado, prevendo as intervencdes a que
deseja ser submetido, uma vez que ele nio terd condigoes de
decidir em momentos de crise (LUSSIER, D.; BRUNEAU, M.;
VILLALPANDOQ, ]., 2011, p. 250). Caso nio existam essas dire-
tivas, as decisdes devem ser tomadas em substituicio, em geral
por familiares. Nesse caso, Lussier, Bruneau e Villalpando (2011,
p. 251) indicam que, quanto melhor informado é o familiar acer-
ca do prognéstico da deméncia, menos suscetivel ele estd a de-
cidir por um tratamento agressivo, que nfo necessariamente ird
beneficiar o paciente. Esses aspectos serdo discutidos novamente
o terceiro capitulo deste trabalho.

Por outro lado, apesar desse quadro desolador colocado
pelo modelo médico acerca dos estdgios avancados, Schimitt
e Wichems (2006, p. 168) afirmam que, nessa fase, mais im-
portante que as habilidades funcionais perdidas sdo aquelas
que ainda restam, de modo que sua preservacio e o controle
dos sintomas psiquidtricos é fundamental para a qualidade de
vida da pessoa com DA e para a preservacgio daquilo que ainda
resta de sua autonomia.

Somando a esse ponto, Tappen et al. (2007) nos trazem evidén-
cias de que ainda existe um senso de autoconsciéncia e auto identifica-
¢do nos estdgios finais do Alzheimer, onde os sujeitos ainda se utilizam
do pronome pessoal “Eu” de forma coerente e significativa, dan-
do margem 2 interpretacio de que possuem senso de self existen-
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te, apesar da desconstrucio que ocorre no processo pessoal. Sabat
(2002, p. 35) vai além e afirma, com base em estudo de caso, que,
“com base em testes padrdes, ha indicios de que a DA em estagios
moderados para avangados néo prejudica, por si s6, a existéncia de
qualquer aspecto da ‘qualidade de se possuir/ser um self’ (selfhood)
conforme descrito pela Teoria de Construgio Social”.

Eustache et al. também apontam resultados semelhantes ao de
Tappen e Sabat, indicando que o senso de self e identidade persiste
largamente, mesmo nos estagios mais severos da DA (2013, p. 1463).
Caddell e Clare., em revisio de 2010, analisam cerca de 30 estudos que
apresentam evidéncias consideraveis acerca da manutencio de algum
senso de self (dentre diversos conceitos explorados) mesmo em pacien-
tes em estégios avancados da deméncia, reunindo evidéncia significativa
de que ainda existe manifestacdo de pessoalidade mesmo em relacdo a pes-
soa com deméncia avancada (CADDELL, L.; CLARE, L., 2010).

Até mesmo em situacoes de afasia ou de grande dificuldade de
comunicagio verbal, Kontos chega a identificar manifestaces de
pessoalidade através das expressoes corporais das pessoas, afirmando
que “limitar o que é essencial sobre a ‘qualidade de se ter/ser um
self’ (selfhood) ao cérebro é deixar de ver como fontes corporais de
agéncia, fundadas em um nivel de experiéncia pré-reflexivo, sio
fundamentais para a constitui¢io e manifestacio da qualidade de
se ter/ser um self na DA” (KONTOS, P, 2005, p. 555).

Eustache et al. ainda apontam corretamente que, muitas vezes,
o resultado do estudo depende da concepcio de self utilizada, sen-
do que teorias que consideram o self como unidade, etc., tendem a
apontar sua perda quando em estados avancados (2013, p. 1463).

1.5. Qualidade de Vida

Para além de metodologias que possibilitem a avaliacio das ca-
pacidades cognitivas, de sintomas psiquidtricos e comportamen-
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tais, bem como das avaliagdes funcionais das atividades da pessoa
com deméncia, as quais sio medidas que nem sempre possuem
relagio clara entre si, a prética clinica sentia falta de algum outro
indicador, outra medida, que conseguisse acessar fatores que in-
fluenciavam no tratamento e cuidado da pessoa com deméncia,
mas que no poderiam ser captados pelas medidas objetivas até o
momento perscrutadas.

Bhattacharya et al. (2010, p. 327) falam que o amplo impac-
to social da deméncia leva a necessidade de se considerar as-
pectos psicoldgicos da pessoa com deméncia, como indicadores
de resultados tanto farmacoldgicos como psicossociais, sendo
que esses aspectos podem ser acessados por meio da avaliagdo
de qualidade de vida.

Goémez-Gallego, Gémez-Amor e Gémez-Garcia (2012, p. 1805)
também entendem que os instrumentos de avaliagio da qualidade
de vida podem detectar elementos que escapam as avaliagdes cli-
nicas tradicionais. Essa possibilidade se d4 quando consideramos
que a qualidade de vida é um construto multidimensional, que
abrange os dominios subjetivo e objetivo, incluindo competéncias
comportamentais, ambiente interpessoal, bem-estar psicolégico,
bem como, e principalmente, qualidade de vida tal qual percebi-
da pelos sujeitos (GOMEZ-GALLEGO, M.; GOMEZ-AMOR, J;
GOMEZ-GARCIA, J., 2012, p. 1806).

Zucchella (2015, p. 50), ressaltando a importancia dos instru-
mentos e definicdes de qualidade de vida durante a deméncia,
busca definir o conceito, com apoio no modelo biopsicossocial
da Classificacdo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade
e Satde — CIF, como um construto multidimensional que enwolve as-
pectos de saride fisica e psicoldgica, bem como relacées sociais e status
funcional, com forte componente subjetivo.

A qualidade de vida pode ser avaliada por escalas genéricas,
utilizadas para avaliar qualquer pessoa, bem como por escala
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especifica para pessoas com determinada doenca, a qual capta
aspectos proprios da situacdo que podem ser importantes para
defini¢oes de tratamento e cuidado (BHATTACHARYA, S.
et al., 2010, p. 328).

Com relac@o a pessoa com deméncia, apesar de seu continuo
declinio cognitivo, os estudos tém demonstrado que pacientes nos
estagios leve e moderado da doenca possuem condicoes de repor-
tar pessoalmente sua autoavaliacio de qualidade de vida (GOME-
Z-GALLEGO, M.; GOMEZ-AMOR, J.; GOMEZ-GARCIA, ].,
2012, p. 1806). Nos estagios mais severos, entretanto, a utilizagao
de avaliador substituto ¢, algumas vezes, apontada como neces-
séria (GOMEZ-GALLEGO, M.; GOMEZ-AMOR, J.; GOMEZ-
-GARCIA, J., 2012, p. 1806), ainda que existam indicios de que
a avaliagfo feita com o uso de substitutos é sistematicamente afe-
tada por dados enviesados (ZUCCHELLA, C. et al., 2015, p. 50).

Sobre isso, é importante registrarmos que mais do que a
simples verificagido de vieses proprios na avaliacio feita com a
utilizacdo de substitutos, familiares ou cuidadores profissionais,
as evidéncias tém mostrado repetidamente que os substitutos
avaliam a qualidade de vida do paciente em niveis inferiores
aqueles avaliados pelos proprios pacientes (MASTERS, C. et
al., 2015, p. 15; BHATTACHARYA, S. et al., 2010, p. 331;
GOMEZ-GALLEGO, M.; GOMEZ-AMOR, J.; GOMEZ-GAR-
CIA, ], 2012, p. 1811; BOSBOOM, P. et al., 2012, p. 709; ZUC-
CHELLA, C. et al., 2015, p. 52).

A reduzida consciéncia sobre a prépria situacio e sobre o
comprometimento cognitivo, a anosognosia, ¢ tida como um dos
fatores que podem explicar o fato de os pacientes avaliarem sua
qualidade de vida em niveis superiores quando comparadas as ava-
liacdes de substitutos (MASTERS, C. et al., 2015, p. 15; BHAT-
TACHARYA, S. et al., 2010, p. 331). Entretanto, as explicacdes
podem ir em sentido diferente, ndo buscando na prépria deficién-
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cia uma explicac@o para o que seria, entdo, uma percepcio distor-
cida. Bhattacharya et al. (2010, p. 331) comentam que outras in-
terpretacOes atribuem essa diferenca tanto a possibilidade de que
as pessoas afetadas pela deméncia podem gradualmente se adaptar
e encontrar novos sentidos e valores em suas vidas, bem como ao
fato de que cuidadores, profissionais ou nfo, podem enviesar sua
avaliacido da pessoa com deméncia conforme a prépria avaliagio
do fardo decorrente do cuidado.

Bosboom et al. (2012, p. 709) e Zucchella et al. (2015, p. 52)
comentam essas evidéncias dentro daquilo que é conhecido como
o “paradoxo da deficiéncia”, onde as diferencas entre a avaliagdo
de qualidade de vida dos deficientes em relacio aos cuidadores é
ilustrada justamente pela possibilidade de adaptacio e resiliéncia
a despeito da condigio de satde verificada. H4 indicios de que as
pessoas com DA muitas vezes avaliam sua qualidade de vida em pata-
mares semelhantes aqueles avaliados por pessoas sauddveis da mesma
idade (BOSBOOM, P. et al., 2012, p. 709).

Todos estes problemas demonstram que é indicado sempre
a avaliacdo da qualidade de vida por meio da percepcio pro-
pria da pessoa com deméncia em detrimento da avaliacio de um
substituto, ndo sendo estes parAmetros intercambiéveis (GC)ME
Z-GALLEGO, M.; GOMEZ-AMOR, J.; GOMEZ-GARCIA, J.,
2012, p. 1811; BOSBOOM, P. et al., 2012, p. 719; ZUCCHELLA,
C. et al., 2015, p. 52).

Para além dessa sistematica diferenca entre a avaliagdo dos pa-
cientes e seus cuidadores, as pesquisas buscam avaliar quais fatores
mais influenciam e podem ser utilizados como preditores da quali-
dade de vida da pessoa com DA conforme avaliada por ele préprio
ou pelo substituto.

Em relagio a pessoa com DA, os elementos que mais se rela-
cionam diretamente com baixos indices de qualidade de vida sdo
aqueles referentes a depressio, sintomas relacionados ao humor e
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outros sintomas psiquidtricos, (MASTERS, C. et al., 2015, p. 15;
BHATTACHARYA, S. et al., 2010, p. 331; GOMEZ-GALLEGO,
M.; GOMEZ-AMOR, J.; GOMEZ-GARCIA, J., 2012, p. 1812;
BOSBOOM, P. et al., 2012, p. 715; ZUCCHELLA, C. et al., 2015,
p. 52). Gomez-Gallego, Gémez-Amor e Gomez-Garcia (2012, p.
1811) indicam que pessoas com DA leve ou moderada ainda pos-
suem adequada percepcio do préprio humor, a despeito da falta de
consciéncia em geral do comprometimento cognitivo.

O nivel do comprometimento cognitivo, diferente do esperado
pelo senso comum, tem mostrado ndo possuir relagido com baixos
niveis de avaliacio da qualidade de vida pelos préprios paciente,
assim como outros fatores como idade ou tempo de duracio da
enfermidade (BHATTACHARYA, S. et al., 2010, p. 332; GOME-
Z-GALLEGO, M.; GOMEZ-AMOR, J.; GOMEZ-GARCIA, ].,
2012, p. 1812; BOSBOOM, P. et al., 2012, p. 715; ZUCCHELLA,
C.etal., 2015, p. 52).

Outros fatores que poderiam ser inicialmente associados a um
baixo nivel de autoavaliagio da qualidade de vida, como o fardo
que a pessoa com deméncia representa para seus cuidadores e o
seu comprometimento funcional, especialmente das atividades ba-
sicas anteriormente comentadas, ainda no possuem andlise con-
sistente e adequada na literatura, com resultados que nfo tém sido
replicados (GOMEZ-GALLEGO, M.; GOMEZ-AMOR, J.; GO-
MEZ-GARCIA, J., 2012, p. 1812; ZUCCHELLA, C. et al., 2015,
p. 52). Gémez-Gallego, Gomez-Amor e Gémez-Garcia, (2012, p.
1812), por exemplo, entendem que o fardo em si nfo afeta a auto-
avaliagio, porém pode afetar a relago entre paciente e cuidador,
refletindo indiretamente na qualidade de vida.

Assim como no caso da autoavaliagio, a avaliagdo da qualida-
de de vida do paciente por meio do substituto, em geral o cuida-
dor profissional ou nio, ¢ igualmente influenciada pela depressio
do paciente, principalmente, e por outros disttirbios psiquidtricos
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(MASTERS, C. et dal.,, 2015, p. 15; BHATTACHARYA, S. et
al., 2010, p. 331; GOMEZ-GALLEGO, M.; GOMEZ-AMOR, J.;
GOMEZ-GARCIA, J., 2012, p. 1811; BOSBOOM, P. et al., 2012,
p. 715; ZUCCHELLA, C. et al., 2015, p. 52). Isso demonstra que
esses distrbios, em qualquer perspectiva, sdo os elementos que
mais contribuem para baixos indices de qualidade de vida. Entre
os outros sintomas psiquidtricos citados temos agitagio, irritabi-
lidade e delirios (GOMEZ-GALLEGO, M.; GOMEZ-AMOR, J.;
GOMEZ-GARCIA, J., 2012, p. 1811). Outros fatores, como com-
prometimento cognitivo, nivel de deficiéncia e comprometimen-
to da performance de atividades do dia-a-dia, bem como o fardo
representado pelo cuidado, sdo fatores que enviesam a avaliagio
do cuidador a respeito da qualidade de vida do paciente (MAS-
TERS, C. et al., 2015, p. 15; BHATTACHARYA, S. et al., 2010,
p. 331; GOMEZ-GALLEGO, M.; GOMEZ-AMOR, J.; GOMEZ-
-GARCIA, ]., 2012, p. 1812; BOSBOOM, P. et al., 2012, p. 715;
ZUCCHELLA, C. et al., 2015, p. 52).

Zucchella et al. (2015, p. 52) sugerem que os vieses verifica-
dos nas avaliacdes dos cuidadores a respeito da qualidade de
vida da pessoa com DA podem ser relacionados a uma possivel
projecdo do cuidador de problemas relacionados a sua prépria
qualidade de vida sobre a qualidade de vida do paciente. Essa
interpretacio vai de acordo com os fatores que influenciam ne-
gativamente na propria qualidade de vida do cuidador, a qual
¢ significativamente afetada pela Doenca de Alzheimer, espe-
cialmente por distdrbios comportamentais do paciente, prin-
cipalmente depressdo e agitacéo, pela dependéncia, pelo fardo
decorrente da atividade, pela soliddo do cuidador, falta de re-
cursos financeiros, entre outros (MASTERS, C. et al., 2015, p.
13; SANTOS, R. et al., 2014, p. 935).

Devido ao excessivo fardo que muitas vezes é colocado sobre o
cuidador principal, nfo é incomum que se verifique que ele possa
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passar a negligenciar a propria saide e qualidade de vida, impli-
cando em maiores taxas de morbidade e mortalidade dos cuida-
dores, bem como afetando a prépria qualidade do cuidado que é
oferecido (ABDOLLAHPOUR, L. et al., 2015, p. 51).

Enfim, a qualidade de vida possui estreita relagio com os mo-
tivos que acabam por gerar a institucionalizagdo do cuidado, reti-
rando o paciente de sua residéncia e transferindo-o para casas de
repouso especializadas. Os grandes motivos que levam 2 institu-
cionalizagio sdo a redugio das habilidades funcionais do paciente
(BROWN, P. et al., 2011, p. 617), bem como distirbios compor-
tamentais especificos, como a insOnia, incontinéncia urindria e
intestinal, problemas de mobilidade, paranoia e comportamento
agressivo (HOPE, T. et al., 1998, p. 689). O comprometimento cog-
nitivo em si ndo ¢ evidenciado como causa relevante para a institucio-

nalizacao (HOPE, T. et al., 1998, p. 688).

2. Para Além do Modelo Médico

O que foi até 0 momento exposto, apesar de fundamental para
compreendermos a DA, mostra como o modelo médico da demén-
cia possui diversas barreiras que ndo consegue transpor. Varias sio
as abordagens, desde abordagens totalmente cognitivas, passando
pela abordagem funcional e pela avaliagdo da qualidade de vida,
e nenhuma dessas perspectivas, ou mesmo todas elas juntas, con-
seguem apreender uma figura total da deméncia como problema
biopsicossocial, como problema relacional ou como, enfim, uma
patologia da pessoalidade e daqueles que precisam conviver com a
pessoa com deméncia.

Um exemplo que expde totalmente essa limitagdo em virtu-
de da adogao do modelo médico pode ser visto em Arrighi et al.
(2013, p. 933), onde os autores identificam o conceito de progres-
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sdo da doenca na deméncia de Alzheimer como “o declinio de
habilidades cognitivas em precedéncia ao declinio verificivel de
fungdes fisicas, com sintomas comportamentais e neuropsiquia-
tricos surgindo de forma oscilante ao longo da doeng¢a”. Podemos
perceber, diferente do que apontam algumas evidéncias vistas nas
secoes anteriores, o declinio cognitivo é colocado diretamente
como causa do declinio funcional.

Expusemos anteriormente casos em que o modelo médico
nio consegue explicar todas as evidéncias verificadas nas pes-
quisas sobre cognicio, funcio ou qualidade de vida. Como um
exemplo um tanto quanto mais expresso dessa insuficiéncia,
recorremos a passagem de Zucchella et al., na qual o autor tenta
explicar o paradoxo da deficiéncia em relacdo a qualidade de
vida das pessoas com deméncia:

De acordo com outros autores, a explicacio desse parado-
x0 deve ser buscada no complexo equilibrio entre corpo,
mente e espirito, equilibrio sobre o qual a qualidade de
vida é dependente e que possui uma forte natureza sub-
jetiva. Claramente, a qualidade de vida auto-avaliada de-
pende de uma variedade de fatores, entre os quais atribu-
tos familiares, financeiros, individuais, interpessoais, con-
jugais, profissionais, fisicos, espirituais e sociais. Qualquer
desses fatores afeta a auto-avaliagfio individual de quali-
dade de vida e, de qualquer um deles, o individuo pode
extrair elementos de resiliéncia que nem sempre estio
disponiveis para as demais pessoas lidarem com a doenga
e, progressivamente, se adaptarem. A falta de consciéncia
dos pacientes a respeito da doenga pode representar ou-
tra possivel explicacio, talvez uma mais simples, para a
tendéncia dos pacientes de superestimarem sua qualidade
de vida em relacio a avaliagdo feita por terceiros. (...) A
abordagem correta tenderia a considerar a complementa-
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riedade dessas duas interpretagdes e nio sua excludéncia.
(ZUCCHELLA, C. et al., 2015, p. 52)

O autor percebe intimeros elementos que sio necessarios para

explicar o fendmeno, mas reluta em relaciona-los diretamente ao

processo da deméncia, tratando-os apenas como elementos de re-

siliéncia e adaptacéo.

Royall et al., em grande revisao acerca dos estudos sobre a cor-

relagio entre declinio cognitivo e comprometimento funcional,

concluem que as relagdes entre esses dois fatores sdo pouco conhe-

cidas e foram demonstradas, na bibliografia revisada, no mdximo

como modestas:
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Nio est4 claro, por exemplo, 0 quanto a variagio no status
funcional pode ser explicitamente atribuida a cognicfo,
independente das principais varidveis nio-cognitivas.
Muito menos é conhecida a associagio temporal longi-
tudinal entre as alteracdes cognitivas e as alteragdes do
status funcional. Nio se sabe a relativa importancia das
alteragdes em dominios cognitivos individuais para os
resultados funcionais, tal qual também é desconhecida a
melhor medida para predizer deficiéncias de capacidades
especificas. Também nfo se sabe se a cognigio pode ser
associada de forma geral ao status funcional ou se capa-
cidades funcionais individuais sfo sensiveis ao declinio
cognitivo de forma desproporcional.

()

Nos revisamos a contribuicio de avaliacdes cognitivas
para modelos de resultados funcionais. A associacdo en-
tre estas varidveis parece ser modesta, no melhor dos ca-
sos. A média total de variacdes em resultados funcionais
que podem ser especificamente atribuidas & cognigio foi
menor que 20%, correspondendo a uma ‘moderada’ cor-
relacdo de r < 0.40. A maior parte das medidas cognitivas
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individuais resultou em contribuicbes estatisticamente
insignificantes para os resultados funcionais. De fato,
muitos modelos potenciais foram omitidos dessa revisio
pela razdo de que seus autores optaram por nio incluir
nenhum preditor cognitivo, apés falharem em encontrar
associacdes significativas ndo-ajustadas. (ROYALL, D. et
al., 2007, p. 250/255)

Como se pode perceber, estes trechos tém a fung¢ao de demons-
trar ndo sé a insuficiéncia do modelo médico na avaliacio das
evidéncias, mas a propria incapacidade daqueles que o adotam em
perceber a importincia dos demais elementos na construgio do
modelo tedrico da deméncia. Fica claro que o modelo médico nio
consegue chegar a uma figura completa da deméncia e abranger
todos os aspectos pessoais necessarios, especialmente porque os
pesquisadores nfo possuem o aparato tedrico necessario para ex-
plicar as evidéncias de que a deméncia é muito mais do que uma
desordem orgAnica do cérebro.

As pesquisas feitas para se buscar explicacdes referentes ao
bem-estar e a relagio entre fungio e cognicdo conseguem captar
de forma clara elementos sociais, relacionais, ambientais e psicol6-
gicos apenas como fatores que, de alguma forma, influenciam no
curso da desordem organica, vendo-os como meios secundarios de
intervenc¢@o. Da mesma forma, a questdo do excesso de circuitos
neurais que muitas vezes impedem o avanco veloz da deméncia, ou
o contrario, ndo entram como parte do modelo, ficando também
como elemento secunddrio.

Um exemplo dessa falta de embasamento teérico pode ser ve-
rificado no caso de Royall. Ao tentar encontrar a explicagio para
resultados tdo incipientes sobre a relagdo entre aquilo que seria a
causa — o declinio cognitivo — e a consequéncia — 0 comprometi-
mento funcional — ele parece firme em sua posicio de encontrar
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alguma falha na abordagem que nio permitiu a ciéncia biomédica
a visualizacdo da forma como se d4 essa relacio, dando apenas
crédito secundério a hipétese de que o comprometimento funcio-
nal pode néo estar relacionado causalmente apenas ao comprome-

timento cognitivo, veja:

Esses resultados parecem deixar a neuropsiquiatria em
meio a um dilema. Ou a cognicdo néo é significativamen-
te associada a deficiéncia como poderfamos imaginar, ou
as medidas atualmente disponiveis sdo inadequadas para
demonstrar a verdadeira relagio entre esses elementos.
Hd razoes para a segunda hipétese. Testes cognitivos estdo su-
jeitos a criticas decorrentes de vieses educacionais, linguisticos
ou culturais, bem como de baixa validade ecoldgica. Alterna-
tivamente, a validade de medidas de status funcional esta
sujeita a questionamentos, especialmente daquelas que se
apoiam sobre o testemunho do paciente ou de pessoa com
deficiéncia cognitiva ou de parentes distantes. (ROYALL,
D. et al., 2007, p. 259)

A razdo para que exista essa relutdncia em incorporar elemen-
tos estranhos ao processo patofisioldgico como causas eficientes
dos sintomas e manifestagdes da deméncia advém justamente
do modelo teérico que embasa as pesquisas até agora analisadas.
Como dissemos no inicio desse capitulo, raras vezes vemos esse
modelo sendo expressamente defendido, mas na revisdo de Royall
e colegas temos um desses momentos, o qual aproveitamos para
demonstrar como funciona a abordagem e como, principalmente,
os elementos estranhos ao processo patofisioldgico sio vistos como
exteriores a relacdo de causalidade e como so tidos como elemen-
tos indesejaveis para a pesquisa sobre a relacdo entre cognicio em

funcio, deixando de ver que sdo elementos fundamentais.
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Nesse caso, especificamente, o modelo tedrico que embasou
a revisio de Royall e colegas (2007, p. 250) e que, de um modo
geral, pode ser entendido como a forma pela qual o modelo mé-
dico da deméncia compreende a relacio da patologia com as
deficiéncias decorrentes, é o primeiro modelo de deficiéncia da
Organiza¢do Mundial de Satde, publicado em 1980 sob 0 nome
de Classificacdo Internacional de Deficiéncias, Incapacidades e
Desvantagens (International Classification of Impairments, Disabi-
lities, and Handicap — ICIDH).

Nessa classificagio, as disfungdes e perdas estruturais (impair-
ment), as incapacidades ou deficiéncias (disabilities) e as desvanta-
gens sAo tratadas como consequéncias de doencas ou desordens,
estabelecendo-se uma relago causal da doenga até a desvantagem
social. E um conceito mais préximo da abordagem médica. E feita
a seguinte representagio grafica:

Doenca ou desordem — Disfungiio ou perda — Deficiéncia — Desvantagens
(situagdo intrinseca) (exteriorizacio) (objetificagdo) (socializac@o)

E importante ressaltar qual a distingo feita, neste modelo, entre
a deficiéncia e as desvantagens. A primeira é interpretada como:

Qualquer restrigio ou auséncia (resultante de uma dis-
fungio ou perda estrutural do corpo) de habilidade de
efetuar uma atividade de maneira normal — ou dentro de
um espectro considerado como tal — para um ser huma-
no. (...) A deficiéncia representa a objetificagio de uma
disfungio ou perda estrutural, e como tal reflete distdr-
bios a nivel individual. A deficiéncia é referente a habi-
lidades, na forma de atividades complexas e comporta-
mentos, que em geral s3o aceitas como componentes es-
senciais da vida diaria. Exemplos incluem perturbacdes
nos cuidados pessoais apropriados (como controle do sis-
tema excretor ou a habilidade de lavar-se e alimentar-se),
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na execucio de outras atividades da vida didria, ou em
atividades de locomogio (como a habilidade de andar).’
(ICIDH, 1980, p. 143)

Como se pode perceber, de acordo com a ICIDH, as deficién-
cias devem ser avaliadas a nivel individual, conforme atividades
que sejam consideradas componentes essenciais do dia-a-dia para
um ser humano normal. Segundo Edwards (1997, p. 590), essa de-
fini¢Ao tem uma pretensio de universalidade, onde a deficiéncia
nasce da pessoa e ndo é necessirio fazer mengdo a sua insergao
no ambiente para a conceituar e identificar. Essa ideia é forte na
nocdo de atividades essenciais do dia-a-dia, como locomogio e
autocuidado, dando a ideia de que a deficiéncia independe de as-
pectos de cultura e sociedade.

Ja o conceito de desvantagem na ICIDH, o qual aborda as
desvantagens sociais decorrentes da deficiéncia, é, de toda forma,
uma abordagem que nfo coloca qualquer peso negativo sobre ex-
pectativas sociais que tratam o deficiente como incapaz, deixando
implicito que é o deficiente que deve se adaptar a elas, através da
corregio organica da disfungio que causa a deficiéncia.

Esse modelo é também expressamente utilizado como embasa-
mento para a elaboracio da ja comentada escala Disability Asses-
sment for Dementia — DAD, um dos principais instrumentos para
avaliacdo do comprometimento funcional decorrente da DA ain-
da hoje (GELINAS, L et al., 1999, p. 472).

Esse modelo de 1980, entretanto, foi alvo de diversas criticas,
especialmente por ignorar os elementos externos ao corpo e por
estabelecer uma causalidade incompleta. Essas diversas criticas le-
varam a OMS a instituir novos grupos de trabalho sobre o tema,
os quais acabaram por elaborar um novo modelo de deficiéncia,

publicado em 2001, chamado de Classificacio Internacional de
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Funcionalidade, Incapacidade e Saide — CIF (International Classi-
fication of Functioning, Disability and Health - ICF).

O grande passo dado entre a ICIDH e a CIF diz respeito 2
desisténcia da tarefa de identificar as causas da deficiéncia e suas
consequéncias para a vida do individuo, trazendo, dessa forma,
um modelo nio etiologico (OMS, 2004). Enquanto a classifica-
cdo de 1980 tratava as disfungdes, deficiéncias e desvantagens
como consequéncias das doengas ou desordens, a CIF se limita
a descrever tais situacdes como componentes da sadde do indi-
viduo (OMS, 2004, p. 8). Dessa forma, sem indicacio de causa
primdria, a funcionalidade e a incapacidade de uma pessoa (a
sua deficiéncia, em acepg¢io ampla), sio “concebidas como uma
interaccio dinAmica entre os estados de satde (doengas, pertur-
bacdes, lesdes, traumas, etc.) e os factores contextuais” (OMS,
2004, p. 12/19). Os fatores contextuais sdo divididos em fatores
pessoais e ambientais (OMS, 2004, p. 12), dos quais apenas os
fatores ambientais sdo descritos na classificacio, uma vez que os
fatores pessoais possuem “grande variacio social e cultural asso-
ciada aos mesmos” (OMS, 2004, p. 12).

A CIF, assim, é uma proposta de integragdo das abordagens
médica e social da deficiéncia (OMS, 2004, p. 22), gerando entfo
um modelo aberto e interacionista que, como iremos ver, foi pos-
teriormente base para o conceito da convencdo da Organizagio
das Nacoes Unidas (ONU) sobre o tema — a qual, por sua vez, foi
base para o Estatuto da Pessoa com Deficiéncia. O conceito de
patologia, que em outras abordagens é central ou inicial, aqui é
incluido no contexto geral de sadde (ALTMAN, B., 2001, p. 104;
DINUBILA, H.; BUCHALLA, C., 2008). A anilise dessa intera-
Ao é feita a partir de cinco elementos que compdem a estrutura
complexa do conceito de deficiéncia da CIF, na qual as relagoes
de causalidade sdo reciprocas e nao possuem ponto de inicio ou de
fim. Os elementos s@o os seguintes: condicio de satde, funcoes e
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estruturas do corpo, atividades, participacio, e fatores contextuais

(fatores ambientais e fatores pessoais).?

Esse modelo de deficiéncia, por incrivel que pareca, chegou a

ser abordado por Royall e colegas em seu trabalho, porém sendo

considerado um modelo complementar, que tem a vantagem de

dar a atengio necessdria ao pesquisador para exclusio do ambien-

te de laboratério dos elementos ambientais que possam interferir

na avaliacdo da exata relagfo entre cognigio e fungio:

O Processo de Deficiéncia representa uma importante
modificagio do primeiro esquema [0 modelo de 1980]. Ele
enfatiza o papel que adaptacdes ambientais, sociais e indi-
viduais podem ter na modificacio do resultado funcional
decorrente de problemas (impairments) fisicos ou cogniti-
vos. Enquanto esse esquema encoraja a percep¢io de que
a deficiéncia nfo é um resultado inevitivel de problemas
fisiolgicos, ele fundamentalmente endossa o que a litera-
tura clinica rotula como “prevencio tercidria”. Essa énfa-
se é inerentemente nao aplicavel ao presente estudo,
uma vez que ela obscurece as associagdes especificas
entre problemas cognitivos e deficiéncia. Entretanto, é
um modelo ttil para nos lembrar de que variaveis so-
ciais, ambientais e fisicas podem ser controladas a fim
de se testar de forma valida as associagoes especificas
entre cognicio e resultados funcionais. (ROYALL, D.
et al., 2007, p. 250) (grifamos)

Como se pode perceber, uma abordagem médica da deméncia

exclui sistematicamente diversos elementos psicossociais da com-
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preensio do fendmeno, tornando incompleta no s6 a abordagem
adequada a pessoa com deméncia, mas a propria interpretacio das
evidéncias verificadas nas pesquisas.

Assim, elementos semelhantes aos que levaram a OMS a al-
terar seu modelo tedrico de deficiéncia foram também percebidos
adequadam