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“Pois cada atomo que ha em mim também habita
vocé”
(Walt Whitman — Cancéo de mim mesmo
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RESUMO

Ao longo da historia, pacientes com deméncia tém sido submetidas a situacdes
de excluséo, vitimizacdo e negativa de direitos, com decisdes sendo tomadas
"para" elas por familiares e profissionais de saude, em vez de "com" ou "por"
elas. Atualmente, a participagdo na tomada de decisbes € considerada
fundamental para oferecer cuidados individualizados e centrados no paciente.
Notadamente, no caso dos pacientes com Alzheimer, na medida que a deméncia
progride, a capacidade de considerar pensamentos e acOes futuras fica
comprometida, afetando assim as habilidades de tomada de decisdo ou a
capacidade decisional. A presente dissertacdo tem como escopo discutir a
possibilidade da participacdo do paciente na tomada de decisdo nos cuidados
em saude, por meio do Plano Avancado de Cuidado — PAC, que tem sido
definido como um processo dinamico de dialogos e registro de valores,
preferéncias e vontade para cuidados em saude e tratamentos futuros realizados
entre paciente, membros da familia e profissionais de saude. O PAC entrara em
vigor quando o paciente perder a sua capacidade como meio de preservar a
autonomia e o direito a autodeterminacdo. Sob o viés metodoldgico trata-se de
uma pesquisa de cunho teérico e documental, cuja base fundamenta-se em
referenciais tedricos e normativos a partir da perspectiva dos Direitos Humanos.
A discussdo tem como pilares éticos a dignidade humana e a autonomia
contemplados na Declaracdo Universal de Bioética e Direitos Humanos —
DUBDH e na Convencédo dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia — CDPD,
além do novo referencial da capacidade juridica e da TDA como direitos
humanos universais. Os resultados da pesquisa sugeriram que a adogcao do
PAC, embora desafiadora, é viavel, especialmente, quando considerada como
um mecanismo formal da TDA. Portanto, o PAC tanto valoriza e protege o
paciente como protagonista do encontro terapéutico, como admite também que
as escolhas pessoais se entrelagam com os relacionamentos estabelecidos por

cada individuo.

Palavras-Chave (portugués): “Bioética; paciente com Alzheimer;
Autonomia; Autonomia Relacional; Direito a Autodeterminacao;

Capacidade; Tomada de Decisdo Apoiada; Plano Avangado de Cuidado.”



ABSTRACT

Throughout history, patients with dementia have been subjected to situations of
exclusion, victimization and denial of rights, with decisions being made "for" them
by family members and health professionals, rather than "with" or "considering”
them. Currently, participation in decision making is considered essential to
provide individualized and patient-centered care. Notably, in the case of
Alzheimer’s patients, as dementia progresses, the ability to consider future
thoughts and actions is compromised, thus affecting decision-making skills or
decision-making ability. This dissertation aims to discuss the possibility of patient
participation in decision-making in health care, through the Advanced Care Plan
- ACP, which has been defined as a dynamic process of dialogues and record of
values, preferences and willingness for health care and future treatments
performed among patients, family members and health professionals. The ACP
will enter into force when the patient loses his capacity as a means of preserving
autonomy and the right to self-determination. Under the methodological bias it is
a theoretical and documentary research, whose basis is based on theoretical and
normative references from the perspective of Human Rights. The discussion has
as ethical pillars human dignity and autonomy contemplated in the Universal
Declaration of Bioethics and Human Rights - DUBDH and the Convention on the
Rights of Persons with Disabilities - CDPD, beyond the new reference of legal
capacity and Supported Decision Making as universal human rights. The
research results suggested that the adoption of ACP although challenging, is
feasible, especially when considered as a formal mechanism of Supported
Decision Making. Therefore, the ACP values and protects the patient as the
protagonist of the therapeutic encounter, as well as admits that personal choices

are intertwined with the relationships established by each individual.

Keywords:
“Bioethics: Alzheimer’'s Patient; Autonomy; Relational Autonomy; Right to
Self-Determination; Capacity; Supported Decision Making; Advanced Care

Plan”
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Introducéo

Em 1994, a Organiza¢do Mundial da Saude (OMS) instituiu o dia 21 de
setembro como o Dia Mundial da Doenca de Alzheimer, com o propoésito de
promover a conscientizagcdo sobre essa condicao entre a populagéo, focando
aspectos como prevencdo, causas e tratamento. A doenca de Alzheimer
representa a forma mais prevalente de deméncia, sendo responséavel por 60—
70% dos casos diagnosticados (1).

A doenca de Alzheimer recebeu o nome do Dr. Alois Alzheimer. Em 1906,
o Dr. Alzheimer notou mudancas no tecido cerebral de uma mulher que havia
morrido de uma doenca mental incomum. Seus sintomas incluem perda de
memoria, problemas de linguagem e comportamento imprevisivel. Depois que
ela morreu, ele examinou seu cérebro e encontrou muitos aglomerados anormais
(agora chamados de placas amiloides) e feixes de fibras emaranhados (agora
chamados de emaranhados neurofibrilares, ou tau). Os cientistas estéo
conduzindo pesquisas para aprofundar o conhecimento sobre placas,
emaranhados e outras caracteristicas biologicas da doenca de Alzheimer.
Avancos nas técnicas de imagem cerebral permitem aos pesquisadores
observarem o desenvolvimento e a disseminacédo de proteinas amiloides e tau
anormais no cérebro vivo, além de mudancas na estrutura e fungdo cerebral.
Também estdo investigando os estagios iniciais da doenca, estudando
alteracGes no cérebro e nos fluidos corporais que podem ser detectados anos
antes dos sintomas do Alzheimer surgirem. Esses estudos contribuirdo para
aprimorar a compreensao das causas da doenca de Alzheimer e facilitar o
diagnéstico (2)

Sendo a forma mais prevalente de deméncia (outras formas principais
incluem deméncia vascular, deméncia por corpos de Lewy, deméncia
frontotemporal, hidrocefalia de pressdo normal e as deméncias secundarias a
infeccdes como Sifilis e HIV, além de outras mais raras), caracteriza-se como
uma condi¢do crdnica, neurodegenerativa que se manifesta pela deterioracédo
cognitiva e da memoaria, comprometimento progressivo das atividades de vida
diaria e uma variedade de sintomas neuropsiquiatricos e de alteracGes

comportamentais. Fatores como idade, predisposicdo genética, deficiéncia
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cognitiva leve, doencas cardiovasculares, historico familiar de Alzheimer e
lesBes cranianas podem aumentar o risco de desenvolvimento da doenca (3).

Pacientes com Alzheimer podem viver varios anos depois de comegarem
a desenvolver os sintomas. Mas isso pode variar consideravelmente de pessoa
para pessoa. E uma doenca que limita a vida, embora muitas pessoas
diagnosticadas com a doenca morram por outra causa. Por ser uma condicéo
neuroldgica progressiva, pode causar problemas de degluticdo. Isso pode levar
a aspiracdo (inalacdo de alimentos para os pulmdes), o que pode causar
infecgbes toracicas frequentes. Também é comum que pessoas com doenca de
Alzheimer tenham dificuldade para comer e tenham apetite reduzido. H4 uma
consciéncia crescente de que as pessoas com doenca de Alzheimer precisam de
cuidados paliativos. Em estagios avancados, é fundamental um
acompanhamento regular da pessoa afetada. Infelizmente, o Alzheimer ndo tem
cura. Existem medicamentos que podem estabilizar a doenca ou reduzir, pelo
menos, a velocidade de progressao (2).

Os dados estatisticos também evidenciam a magnitude dessa doenca nas
politicas publicas em nivel global. De acordo com a Alzheimer's Disease
International - World Alzheimer Report 2023 (4,5) , a medida que as sociedades
envelhecem, o nimero de pessoas que vivem com deméncia em todo o mundo
deverd aumentar de 55 milhdes em 2019 para 139 milhdes em 2050. Os custos
associados a deméncia também deverdo mais do que duplicar de US$1,3 trilhdo
por ano em 2019 para US$2,8 trilhdes ddlares até 2030. No Brasil, cerca de 1,7
milh&o de pessoas vivem com alguma forma de deméncia e 100 mil novos casos
séo diagnosticados por ano. Houve um aumento de 49% no numero de mortes
pela doenca de Alzheimer, entre 2009 e 2019, que a posicionou como a sétima
maior causa de morte. Também apresentou a segunda maior taxa de prevaléncia
de deméncia padronizada por idade no mundo. (6,7). Portanto, é um problema
de saude publica preocupante, considerando-se o envelhecimento crescente da
populagcdo, juntamente com o aumento nas taxas de mortalidade e a crescente
prevaléncia da doenca em ambito nacional nos ultimos anos.

Em nivel individual, a doenca de Alzheimer acarreta impactos fisicos,
psicoldgicos, sociais e econdmicos NAo apenas para 0s pacientes que vivem com
essa condicdo, mas também para seus familiares e cuidadores.

Frequentemente, ha falta de conscientizagdo e compreensédo sobre a doenca o
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gue resulta em estigmatizacdo, ageismo e discriminacdo. O curso da doenca é
comumente encarado como um processo angustiante, marcado pelo declinio
das func¢des cognitivas e pelo aumento da dependéncia da pessoa afetada (2).
No que diz respeito ao declinio cognitivo, em regra, ao longo de um periodo de
oito a doze anos apds o diagndstico, os pacientes perdem progressivamente a
memoria e as fungdes cognitivas em um padrao irreversivel (8). Diante dessa
realidade, principalmente no cenario clinico, surgem varias questdes éticas e de
direito, como 0 respeito a autonomia do paciente, a tomada de decisdo, o

consentimento informado, a autodeterminacao e a capacidade juridica (9).

Segundo Dworkin (11) o respeito a autonomia visa preservar a
capacidade de agir com base em preferéncias genuinas, carater, conviccées ou
senso de identidade. Essa visdo abrangente da autonomia permite que o
paciente construa sua vida de acordo com seus valores e personalidade. Dessa
forma, ele pode permanecer fiel a si mesmo, permitindo que sua vida continue a
se desenvolver de maneira congruente com sua identidade. E crucial enfatizar a
preservacao dos aspectos vitais da vida da pessoa pelo maior tempo possivel.
Neste cenario, 0 respeito a autonomia do paciente significa que os cuidadores
familiares e os cuidadores profissionais precisam ajuda-la a expressar 0s seus
valores e a concretizar 0s seus interesses. Em outras palavras, a biografia de
uma pessoa € exclusiva e envolve o tipo de vida que se alinha com o sentido de
identidade do proprio paciente. Esta compreenséo da autonomia implica que os
familiares e cuidadores precisam estar conscientes da identificacdo como base
para a tomada de decisGes e que 0s pacientes dependem, em grande medida,
desses ajudantes para executarem as suas decisdes (10). Considerando a
importancia da autonomia no cenario dos pacientes com Alzheimer, esse
trabalho apresentara os modelos de autonomia sob a O6tica da Bioética,
destacando os estudos de Donnelly (12) e Albuquerque (13).

A questdo da autonomia no tratamento dos pacientes com Alzheimer traz
desafios significativos, especialmente diante da vulnerabilidade acrescida das
pessoas afetadas por essa condicdo. Garantir que 0s pacientes permanecam
envolvidos na tomada de decisfes é essencial para sua autodeterminacéao e
sensacao de valor, além de promover dignidade e integridade. Desse modo, a

promocdo da autonomia € amplamente reconhecida como um elemento
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fundamental no cuidado de pacientes com Alzheimer e na realizacdo do principio
de cuidado centrado no paciente. Entretanto, constata-se que em nome dos
melhores interesses do paciente (eleitos por outras pessoas), negam-lhe o
devido respeito e ndo lhe dao a oportunidade de participar na tomada de deciséo,
mesmo que sejam ainda capazes de o fazer (10). Inclusive, sistemas juridicos
ao redor do mundo endossam essa postura impedindo que pacientes com
Alzheimer exercam a autonomia submetendo-os ao regime de tomada de
decisdo substituta (TDS), como é o caso da curatela. Os pacientes, como
resultado, perdem o controle das suas vidas, enfrentam situagcbes de exclusao,

vitimizacao e restricao de direitos.

Diante desse contexto, a Organizacdo das Nacdes Unidas (ONU)
estabeleceu o documento internacional conhecido como Convencéo sobre os
Direitos das Pessoas com Deficiéncia — CDPD (14), com o objetivo de
salvaguardar a dignidade e os direitos humanos das pessoas com deficiéncia, o
gue naturalmente engloba pacientes com Alzheimer. O artigo 12 da CDPD (14)
afirma que as pessoas com deficiéncia possuem capacidade juridica em
igualdade de condicbes com outras pessoas em todos 0s aspectos de suas
vidas. O Brasil ratificou esse documento, dando origem a Lei Brasileira de
Inclusdo — LBI (15). Desde entdo, o pais adotou um novo paradigma ha

abordagem dos direitos das pessoas com deficiéncia.

Ademais, o Comentério Geral n° 1 do Comité sobre os Direitos das
Pessoas com Deficiéncia (16) trouxe diretrizes para interpretacdo e
detalhamento do contetdo normativo do artigo 12 da CDPD, destacando que
procedimentos de decisdes substitutas, representam uma grave violacdo dos
direitos humanos das pessoas com deficiéncia. A interpretacdo conferida ao
artigo 12 ressalta que os modelos juridicos devem ser alterados para
implementar o modelo de Tomada de Decisdo Apoiada (TDA), visando garantir
o exercicio de direitos e a autonomia das pessoas frequentemente consideradas
como incapazes, isto €, se uma pessoa com deficiéncia tiver dificuldades para
tomar decisfes, ela deve receber apoio através de medidas que respeitem o0s
seus direitos, vontade e preferéncias, em vez de priva-la de capacidade juridica
(7).
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Assim, a distincdo entre capacidade juridica e capacidade de decisao foi
elevada ao status de direitos humanos que devem ser respeitados e promovidos
para todas as pessoas. Esses documentos constituem a base para entender a
capacidade juridica como um direito humano universal. As distin¢cdes e detalhes
pertinentes a cada conceito serdo explorados ao longo desta dissertacdo. Em
resumo, a capacidade juridica diz respeito a titularidade de direitos de uma
pessoa e seu reconhecimento legal, enquanto a capacidade de decisao envolve
as habilidades necessérias para tomar uma decisao, podendo ser influenciada
por fatores sociais, ambientais e de saude (13). Ambos 0s conceitos sdo
fundamentais para a discusséo sobre a autonomia dos pacientes com Alzheimer.
Tendo em vista a escassez de estudos nesta area no Brasil, tal avaliacdo sera
realizada a partir da perspectiva dos Direitos Humanos (6,13,15,16) juntamente
com os aportes trazidos pela Bioética em seu escopo normativo (19) e tedrico
(12,13,20-25). O objetivo da pesquisa, portanto, € contribuir para o avanco das
normativas e para uma mudanca cultural em relacdo ao envolvimento dos
pacientes com Alzheimer na tomada de decisdo nos cuidados em saude, ao
respeito e promog¢do da autonomia, a possibilidade da TDA e a protecdo

adequada para esses pacientes.

E digno de nota que, no Brasil, a partir da LBI (15) houve a implementac&o
da TDA para que as pessoas com deficiéncia pudessem eleger pelo menos 2
pessoas para prestar-lhe apoio na tomada de deciséo sobre atos da vida civil.
Esse apoio pode ser estendido para o campo dos cuidados em saude, para
pacientes com Alzheimer logo apds seu diagnéstico. Como ja mencionado, a
capacidade de tomar decisdes e de antecipar eventos futuros diminuem com a
progressao da doenca, um paciente nos estagios finais ndo é mais capaz de
tomar decisdes em seu préprio nome, e muitas vezes é dada a familia a tarefa
de decidir sobre os cuidados no final da vida. Diante desse contexto, este estudo
destaca o Plano Avancado de Cuidados (PAC) (17,25,25,26) como uma
ferramenta valiosa para a autonomia, além de mitigar o sofrimento e aprimorar
a qualidade de vida tanto dos pacientes quanto dos cuidadores, sendo
recomendado seu estabelecimento enquanto o paciente com Alzheimer ainda

possui capacidade para participar (25,26).
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O PAC (27), dito de forma simples, € um processo de comunicacao
(conversas continuas com o paciente, familiares e profissionais de saude) que
capacita adultos, (neste contexto pacientes com Alzheimer) em qualquer estado
de saude a articular e compartilhar sua vontade, seus valores, objetivos de vida
e preferéncias em relacdo a cuidados em saude futuros. Além de ser uma
ferramenta que valoriza e promove a autonomia do paciente, o PAC reconhece
a importancia da teia social na qual o paciente estd inserido, além de ser
considerado um mecanismo formal da TDA (13,25). Trata-se de um processo
no qual se vislumbra a concretizacdo do principio do Cuidado Centrado no
Paciente (CCP). O foco primordial ndo reside na doenca, mas sim no paciente,
gue é o protagonista do cuidado. Envolve compreender as experiéncias do
paciente com suas condi¢cfes de saude (conhecimento experiencial), adotando,
portanto, uma abordagem holistica (28). Em suma, implica a op¢do por uma
perspectiva de salde biopsicossocial, em contraposicdo a uma abordagem

estritamente biomédical.

Vislumbra-se também, por meio do PAC, a possibilidade da adocédo da
Tomada de Decisdo Compartilhada (TDC). Por ser um processo voluntario,
continuo, com os atores do encontro terapéutico compartilhando conhecimentos
e experiéncias intersubjetivas, propicia ao paciente o exercicio da sua autonomia
com a ajuda de profissionais em saude que o auxiliam a formular uma
preferéncia informada, e alinhada com a sua propria vontade, necessidades e
desejos. Tanto o paciente como seus familiares tomam consciéncia das op¢des
disponiveis, compreendem as alternativas, dispdem de tempo para ponderacéo
e recebem apoio para avaliar o que é mais significativo para o caso em tela. O
profissional de saude, familiares e 0 paciente, juntos em um processo
colaborativo, decidem qual € a opcdo mais apropriada, consistente com a
vontade e circunstancias de vida do paciente (29).

A vista do que foi explanado, o objetivo geral deste trabalho é tecer

reflexdes sobre o paciente com Alzheimer, particularmente no que diz respeito a

1 0 modelo biomédico incentiva o profissional de satide a adotar um comportamento cartesiano na
divisdo entre o observador e o objeto/sujeito observado. Em contrapartida, o modelo biopsicossocial é
um conceito amplo que visa estudar a causa ou o progresso de doengas utilizando-se de fatores bioldgicos,
fatores psicoldgicos e fatores sociais.
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sua participacdo efetiva nos cuidados em saude por meio do PAC. Com base
nos Direitos Humanos e apoiado pelas concepg¢des da Bioética normativa e
tedrica, busca-se explorar os conceitos de capacidade juridica e capacidade
decisional como integrantes dos direitos humanos que devem ser reconhecidos
e aplicados (13). O propésito é valorizar, promover e respeitar a autonomia
desses pacientes, rejeitando visdes paternalistas que os consideram incapazes
de tomar decisdes sobre sua propria vida. Especialmente, destaca-se a
autonomia relacional, que valoriza as relagdes interpessoais que o paciente
estabelece ao longo da vida e que moldam sua maneira de compreender
situacdes e tomar decisGes. Portanto, ha o reconhecimento de que as pessoas
sao intrinsecamente sociais e que adquirem a habilidade de autonomia através

da interacdo com outros individuos (30).

Essa perspectiva também esta alinhada com os direitos humanos.
Conforme exposto por Albuquerque (31), nos direitos humanos, a autonomia vai
além do conceito tradicional, que presume que as escolhas do paciente derivam
unicamente de seus interesses e racionalidade. Em vez disso, adota-se a
abordagem da autonomia relacional, que reconhece o paciente como a principal
instancia de decisao e responsabilidade em relacdo ao seu cuidado, enquanto
também o considera parte de uma rede mais ampla, composta por seus
contextos sociais, culturais e econémicos. Obviamente, existe um risco de que o
peso excessivo dado a familia ou a sociedade no processo de tratamento
minimize as escolhas dos pacientes, mas a autora explica que a adocao da
autonomia relacional ndo busca desvalorizar a decisdo do paciente como
elemento central para direcionar a terapéutica; pelo contrario, busca oferecer
uma alternativa a concepcao tradicional de autonomia no contexto dos cuidados,
através da ampliagdo da compreensao sobre o individuo, que, estando inserido

em seu contexto concreto, estara mais apto a fazer suas proprias escolhas.

Diante de um paciente com comprometimento cognitivo, como € o caso
em questdo, é importante ressaltar que a autonomia, enquanto habilidade para
guiar a propria vida, ndo esta exclusivamente ligada a capacidade cognitiva (32).
Para exercer a autonomia, é necessario considerar outros fatores, como a
vontade, os desejos e valores que integram a dimensado humana. Quando a

autonomia é comprometida devido a uma doenca grave ou limita¢cdes cognitivas,
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€ fundamental que a equipe de profissionais de saude trabalhe em colaboracédo
com a familia e cuidadores. Entretanto, as decisbes devem levar em
consideragdo as preferéncias expressas pelo paciente antes do
comprometimento total, como forma de proteger sua autonomia (33). Nesse
sentido, os familiares tém um papel importante em auxiliar no desenvolvimento
da autonomia do paciente, encorajando sua participacdo no tratamento e na
tomada de decisfes, promovendo atividades diarias e interacdes sociais, mesmo
diante do declinio das capacidades e habilidades do paciente com Alzheimer
(34). O PAC consegue tornar viaveis todos esses aspectos, como o cuidado
centrado no paciente, priorizando sua vontade e necessidades. Além disso,
reconhece a importancia das relacfes para a autonomia do paciente e assegura
a protecdo de sua vontade para ser considerada em um momento posterior,

quando ele ndo estiver mais apto a participar da tomada de deciséo (35).

Do ponto de vista metodoldgico, essa dissertacado consiste em um estudo
tedrico e documental que adota um referencial duplo: os Direitos Humanos e a
Bioética. Em relacdo a Bioética, privilegia-se a autonomia relacional, que pode
ser entendida de maneira simples como o reconhecimento da autonomia pessoal
enriquecida pela dindmica interpessoal e social em que a pessoa esta inserida.
Baseada em estudos feministas e comunitaristas, a sustentabilidade da vida
humana, ora dependente, ora indefesa, s6 é possivel por meio do cuidado
advindo de outro ser humano, ou seja, dos seus relacionamentos. Quanto ao
tema da capacidade juridica, capacidade decisional e TDA no ambito tedrico,
esse estudo se baseia nas pesquisas conduzidas por Albuquerque (13),
Donnelly (12) e Herring (21). No que diz respeito a aplicacdo da TDA para
pacientes com Alzheimer, além dos referidos estudos tedricos, foram
consideradas as perspectivas e didlogos apresentados por outras pesquisas
empiricas, destacando-se o trabalho de Sabbata (17) que defende a
possibilidade de uso da TDA e do PAC para pacientes com deméncia, entre
outros estudos (7,28,29).

No campo dos Direitos Humanos a pesquisa documental € alicercada nos
instrumentos normativos de ambito Internacional a exemplo da CDPD (14), do
Comentario Geral n° 1 (16) , assim como Guias também de ambito Internacional
tais como os propostos pela Organizagdo Mundial da Saude (18,35-37) e outros
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concernentes a protecdo de direitos humanos das pessoas com deficiéncia e
aborda também instrumentos de ambito nacional como a LBI (15). Também
foram consultados documentos produzidos pela Organizacdo Mundial da Saude
(18,36,37), e a Declaracdo Universal de Bioética e Direitos Humanos - DUBDH
(19) da Unesco bem como as experiéncias bem-sucedida no Canada (39-42) e
na Australia (43—-47) no que tange a implementacdo do PAC, servindo como
fonte de reflexdo critica e inspiracédo para possiveis abordagens no Brasil. Estas
abordagens estdo fundamentadas na protecdo dos direitos humanos,
reconhecendo que a intersecao entre direitos humanos e bioética tem o poder

de oferecer caminhos praticos para desafios reais.

Os direitos humanos e a bioética se revelam como referenciais
apropriados para abordar dilemas relacionados ao respeito e a promocéo da
autonomia de pacientes com Alzheimer. A bioética, por um lado, se apresenta
como um campo de conhecimento adequado para avaliar, refletir e propor
solucgdes para diversos e complexos dilemas humanos, pois busca desenvolver
estudos de natureza multidisciplinar, interdisciplinar e transdisciplinar (22). Como
uma ética aplicada, ela aborda ndo apenas questdes ligadas a esfera biomédica,
mas também questdes sociais, politicas, filosoficas e econémicas, entre outras,
que influenciam direta ou indiretamente a vida das pessoas, incluindo discussdes
sobre direitos individuais e coletivos, direitos humanos e garantias fundamentais
de cada individuo (23,23-25). Enquanto a ética reconhece as diferencas e busca
transformar ambientes de estranhamento em locais de encontro e interacéo
reciproca, o direito busca garantir diversas formas de respeito, paridade,

imparcialidade, simetria, equidade, reciprocidade e irreversibilidade (25).

A estrutura do trabalho consiste em quatro capitulos. O capitulo inicial
aborda um resumo do estudo filosofico sobre o conceito de autonomia pessoal,
destacando sua evolucdo, uma vez que compreender esse conceito €
fundamental para a implementacdo do Plano Avancado de Cuidados (PAC). O
segundo capitulo discute o conceito de capacidade juridica - considerado um
novo paradigma conforme a Convencdo sobre os Direitos da Pessoa com
Deficiéncia, também aborda as criticas e sua relagdo com a autonomia e
pacientes com Alzheimer. O terceiro capitulo explana o PAC, desde suas origens
nas Diretivas Antecipadas até a concepc¢do atual e sua relacdo direta com o
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principio do Cuidado Centrado no Paciente, a Tomada de Decisao
Compartilhada e a Tomada de Decisdo Apoiada, bem como sua aplicabilidade
no contexto dos pacientes com Alzheimer. Inclusive, séo citadas experiéncias
bem-sucedidas de implementacdo do PAC como um instrumento para preservar

a voz dos pacientes com Alzheimer no Canada e na Australia.

Por dltimo, a analise das dimensdes teoricas e normativas dos direitos
humanos e da bioética fundamentam este trabalho, evidenciando que esses
campos de conhecimento se entrelacam e convergem para um propdsito
comum: preservar, promover e proteger os direitos fundamentais e a dignidade
humana desses pacientes tdo vulneraveis e historicamente excluidos. Além
disso, a relevancia desta pesquisa transcende o ambiente académico, pois
aborda questdes cruciais para os sistemas de saude em todo o mundo, conforme
ja aludido, a medida que as popula¢des envelhecem, a incidéncia de deméncia
em todo o mundo esta prevista para aumentar de 55 milhdes para 139 milhdes

em 2050. E, de fato, uma emergéncia global.
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1 - AUTONOMIA PESSOAL

Conforme citado na introducgéo, o Plano Avancado de Cuidado — PAC é
uma ferramenta ou um processo dialégico cujo propdsito é assegurar que 0S
pacientes recebam cuidados em saude consistentes com a sua vontade, seus
desejos e necessidades apds a perda da capacidade de decisdo (48). E
considerado um meio de preservar a autonomia individual do paciente (49). Na
Australia, o PAC é conceituado como uma discussao continua (grifo nosso) entre
0 paciente, profissionais de saude e familiares, sobre os objetivos pessoais do
paciente, desejos e preferéncias para cuidados futuros, relevantes para todas as
fases da vida, especialmente no caso de uma doenca degenerativa (50). O
registro desses didlogos servira como instrucfes para a tomada de decisao
futura. Conforme Fleuren et al (51)‘a autonomia individual do paciente é
considerada a base do PAC. O processo de PAC destina-se a estender a
autonomia individual aos estagios de incapacidade decisoria’.

Destaque-se também que o PAC € um componente integral dos cuidados
paliativos haja visto que melhora, especialmente, os cuidados dos pacientes que
se aproximam do fim da vida e permite um melhor planejamento e prestacdo
desses cuidados, para ajuda-los a viver bem e a morrer bem no local e na forma
gue escolherem. A autonomia, neste cenario, pode ser introduzida como um
contrapeso ao cuidado, a fim de afastar tendéncias paternalistas eticamente
duvidosas (52). Entretanto, a despeito da literatura internacional e programas
voltados para tomada de deciséo no final da vida enfatizarem a importancia da
autonomia do paciente, verifica-se que a forma como a autonomia € conceituada
e aplicada varia tanto na bioética como na pratica clinica (50). Por exemplo, no
campo da pratica clinica, estudos mostram que a forma como os profissionais de
saude conceituam a autonomia do paciente pode ter influenciado o grau de
escolha e as recomendacdes que eles estavam dispostos a oferecer em relacéo
a tomada de deciséo de nado reanimar (53). Inclusive, a concepgéo da autonomia
do paciente por parte do médico, influencia o nivel de informagéo e a quantidade
de orientacdo dada aos pacientes, bem como o envolvimento dos familiares e
outros membros da equipe de profissionais de saude na tomada de decisdes

sobre cuidados no final da vida (54). E no ambito da bioética, a visao
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individualista da autonomia ndo capta suficientemente as complexidades
relacionais e sociais do processo de tomada de decisdo do PAC (49).

Em vista desses fatos, é imperioso uma compreensao da autonomia no
cenario de tomada de deciséo nos cuidados em saude, e conseguentemente, ha
elaboracdo de um PAC. Por conseguinte, este capitulo tem por escopo
apresentar o referencial tedrico bioético, isto €, o principio do respeito a
autonomia que embasara o presente estudo. Serdo apresentadas as categorias
da autonomia pessoal e a sua importancia na preservagao da voz do paciente
com Alzheimer. Serdo abordados conceitos a partir da literatura internacional e
nacional que tratam sobre a tematica, sobretudo, da autonomia relacional que é

0 amago do PAC.

1.1 - ABORDAGENS SOBRE AUTONOMIA

O vocabulo “autonomia” tem origem etimoldégica nas palavras
gregas autos (proprio) e nomos (regra, lei), ou seja, "aquele que estabelece suas
proprias leis", autonomia significa a determinacdo das suas proprias regras. E
considerada uma caracteristica ou habilidade do individuo que traca e segue
seus préprios planos e concretiza sua vida a partir dos seus proprios ideais (55).
Autonomia é um tema discutido na moral, na politica, na filosofia e na bioética
(56). A autonomia, no campo da bioética, ganhou proeminéncia desde seu
nascimento na década de 1970 nos EUA. O debate sobre a autonomia tem sido
fundamental no desenvolvimento da bioética e, sobretudo, na Bioética Clinica.
Por exemplo, o principio do respeito a autonomia € um dos pilares da teoria
hegemaonica Principialista (56) e recebeu o devido destaque na Declaragao de
Bioética e Direitos Humanos de 2005 (DUBDH) no artigo 5°. (57).

Entretanto, apesar de ser aclamada como pedra fundamental ou conceito
chave na bioética estadunidense, a autonomia € um conceito ambiguo que tem
sido aplicado de varias maneiras na filosofia moral. Isso inclui discussdes
filoséficas abstratas de natureza metafisica ampla, que frequentemente se
distanciam das preocupacdes praticas sobre a autonomia enfrentadas pelos
profissionais de saude ao tomarem decisfes em contextos clinicos. Também ha
um desacordo entre os teoricos sobre a relacdo entre autonomia e conceitos

como racionalidade e liberdade (19). Quanto ao seu contetdo a autonomia pode
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significar: soberania e liberdade de vontade; independéncia; integridade;
individualidade; dignidade; podendo estar relacionada a a¢des, crencas, razbes
para atuar, principios etc. (55).

Tendo em vista a complexidade que ultrapassa o entendimento do que
seja autonomia e sua aplicacdo pratica, objetiva-se tdo somente expor 0s
modelos de autonomia para compreensao do seu papel no PAC. Outro recorte
necessario é ressaltar que ndo serd foco deste capitulo a explanacdo da
autonomia da vontade/capacidade de realizar neg6cios empregada no Direito
Civil Brasileiro, devido a sua inadequacédo para o embasamento da capacidade

decisional dos pacientes com Alzheimer.

1.1.2 - AUTONOMIA TRADICIONAL

Na sua acepcdo mais ampla, autonomia refere-se a capacidade do sujeito
de imprimir orientacdo as suas acdes, por si mesmo, e com independéncia,
sendo comum a expressdo referir-se ao individuo, as instituicbes e a
comunidade. O legado grego remete a ideia de grupos ou povos exercendo
autogoverno, autocontrole e autodeterminacdo sobre as coisas publicas,
estando frequentemente associada a preocupacdes com 0 exercicio da
democracia em todas as esferas da vida social, ou seja, aproxima-se mais da
perspectiva da autonomia coletiva, por exemplo, uma cidade-estado autbnoma,
como Atenas, era aquela que estabelecia suas proprias leis em vez de té-las
impostas por alguma autoridade externa. Para os pensadores da Antiguidade, o
debate valorizava a autonomia dos Estados ou das cidades e, em certa medida,
a autonomia dos homens livres, mas com pesos diferentes daqueles assumidos
no projeto emancipatério da modernidade. A nog¢do de autonomia individual € um
dos baluartes da Idade Moderna, que a relaciona ao exercicio da razéo, a ser
praticado em todas as esferas da vida social, 0 que repercute tanto nas teorias
politicas quanto nas que tratam da formacdo do sujeito social, ou seja, a
autonomia, conceitualmente, € reconhecida nas sociedades ocidentais como um

valor moral e politico central (58,59).
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E digno de nota que as raizes da ideia da liberdade? dos modernos s&o
encontradas no Cristianismo. Sob essa 6tica, 0 homem ndo € um simples animal,
ele € uma criacdo a imagem e semelhanca de Deus e, portanto, um ser dotado
de dignidade. Além do mais, o ser humano sera considerado individualmente,
sendo o Unico responsavel por seus atos e por eles seréa julgado. Vislumbra-se
dai a ideia de que as escolhas fundamentais feitas pelas pessoas devem ser
respeitadas (60). Notadamente a concepg¢éo de autonomia aplicada ao individuo
€ um dos frutos do pensamento religioso/protestante e do lluminismo. Nenhuma
discussédo superficial poderia fazer justica a essa fase da historia, entretanto,
destaque-se que a Reforma Protestante anunciou uma era em que as relacoes
sociais foram transformadas por um senso recém-adquirido da importancia da
consciéncia individual. A noc&o da consciéncia como um guia moral na direcéo
da propria vida foi alicercada pela necessidade de gerir o conflito religioso na
sequéncia da Guerra dos Trinta Anos, que devastou o centro da Europa.
Originalmente, o reconhecimento da consciéncia religiosa era concedido apenas
aos governantes, mas surgiu entre as classes intelectuais uma percepcao sobre
a ineficacia da imposicdo de crencas religiosas e 0 peso desta na sociedade.
Este tipo de liberdade religiosa tornou-se um importante precursor da nogao de
gue as pessoas devem ter permisséo para decidir por si mesmas sobre questdes
morais (61).

No contexto histérico do lluminismo, destaca-se Immanuel Kant, que
desenvolveu varios conceitos, dentre eles a liberdade, que recebeu um contetdo
positivo: a liberdade como autonomia, como auto legislacéo (55). Para Kant, a
autonomia é uma caracteristica definidora da vontade humana — ou melhor, da
vontade dos seres humanos capazes de deliberagéo racional. Todas as acoes
envolvem vontade; querer algo € selecionar um principio geral que expressa o
gue se pretende alcancar ao realizar uma determinada acédo. Central para a
concepcao de moralidade de Kant € a ideia basica de que a a¢cdo moral envolve
obedecer a uma lei que nossa razédo da a si mesma. A lei deve vir da razdo por

que a autoridade da razao “mantém-se indiferentemente para todos os seres

2 Referente ao debate sobre a distingdo entre as acepcdes de liberdade e autonomia, essa
tematica, ainda que importante, extrapola o recorde metodolégico deste estudo. Entretanto, cabe
salientar que algumas concepcdes de liberdade positiva sdo equivalentes ao que muitas vezes
se entende por autonomia.
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racionais” (grifo do autor). A maioria das acées que as pessoas realizam quer
sejam baseadas nas necessidades e/ou desejos individuais, de uma perspectiva
racional, sdo 'arbitrarias' porque sua validade ou aceitabilidade é limitada a um
Unico individuo. A acdo moral, ao contrério, requer abstracdo desse ponto de
vista tendencioso para atingir uma perspectiva mais universal (62).

A auto legislacéo, para Kant, repousa na ideia de que a acdo moral €
baseada em principios que ndo séo arbitrarios ou baseados nas necessidades
ou apetites contingentes de um individuo particular; esses principios tém a
autoridade superior da razdo e, como tal, sdo potencialmente aceitaveis para
todos os outros agentes, em outras palavras, quando se trata de acao moral, o
ponto de referéncia de um agente ao desejar uma determinada acdo ndo sao
seus desejos ou interesses particulares como individuo, mas 0s interesses
racionais dos seres humanos como tais (62). Assim sendo, na perspectiva
Kantiana, a vontade pura é fruto da razdo pura pratica, guiada pela prépria
racionalidade e ndo pelos desejos e inclinagdes.

Na filosofia de Kant, a autonomia pura/vontade € a capacidade do ser
humano agir livremente, seguindo as regras impostas pela razao,
independentemente, das possiveis consequéncias benéficas da sua conduta,
mas sim a sua moralidade. Kant, ao contrario dos tedricos contemporaneos, via
a autonomia/autogoverno ligada a moralidade, ou seja, embora todos os seres
racionais tenham habilidade para agir de maneira autbnoma, apenas aqueles
que o fazem conforme a moralidade ou requerimentos morais, de fato atuam
como seres auténomos (12). A moralidade, para Kant, € um tipo especial de
causalidade: uma forca capaz de produzir efeitos no mundo natural que se
origina fora da cadeia de causas e efeitos empiricos. Origina-se, em outras
palavras, na capacidade humana de querer — a capacidade de fazer as coisas
acontecerem intencionalmente e por razdes ou, em outras palavras, reconhecer
incentivos ou motivos ou principios como suficientes para nos levar a acao (62).
A fixacdo desses principios subjetivos na perspectiva do imperativo categoérico,
devem ser testados a partir da sua possivel universalizacdo: age como se a
maxima da sua acdo, por meio da sua vontade, devesse se tornar uma lei
universal. A universalidade desses principios sugere que a dignidade moral das
outras pessoas deve ser respeitada, assim como a propria (55). Sem essa

capacidade distintiva, ndo pode haver responsabilidade moral,
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conseguentemente, a acdo humana seria determinada pelas mesmas leis que
ditam os comportamentos das plantas e dos animais (62).

Verifica-se que Kant deu um novo significado ao termo autonomia, pois
originalmente esse se empregava no sentido politico para significar a
independéncia ou a autodeterminacdo de um Estado. Em sintese, segundo o
fildsofo, a autonomia da vontade € o Unico principio de todas as leis morais e dos
deveres (63). Unico, pois, com esse principio o ser humano estéa sujeito somente
a sua propria legislacéo, e, agindo a partir de uma lei que ele proprio se da, de
maneira a se considerar como legislador universal, ndo necessita de nenhum
interesse para estimula-lo ou constrangé-lo a agir, ja que ela emana da sua
vontade (64). Em vista disso, para uma acéo ser considerada moralmente boa,
nao pode ocorrer apenas conforme a lei, mas por causa da lei, ou ndo apenas
conforme o dever, mas por dever (65). Agir de acordo com a autonomia para
Kant equivale a agir eticamente. Isto porque quando se reflete sobre uma acao
possivel na perspectiva da autonomia, aplica-se a esta acdo um teste de razao
pratica, ou seja, um teste ético, nomeadamente o teste da universalidade (66).
A abordagem de Kant traz um certo contetdo ético ao principio da autonomia e
compreende a formacdo da vontade como um processo guiado pela
razdo. Afinal, pensa-se que a autonomia envolve raciocinio ético. Portanto a
autonomia equivale a agentes que autolegislam a lei moral e agem por respeito

a ela.

Conforme exposto a autonomia é um valor central na tradicdo kantiana
da filosofia moral, refere-se a capacidade de impor a lei moral (supostamente
objetiva) a si mesmo; é reivindicada como um principio organizador fundamental
de toda moralidade, se distingue da autonomia pessoal entendida como uma
caracteristica que os individuos podem exibir em relacdo a quaisquer aspectos
de suas vidas, ndo se limitando a questbes de obrigagdo moral. Sob a
perspectiva da autonomia pessoal, ser autbnomo é governar-se, ser dirigido por
consideracdes, desejos, condi¢des e caracteristicas que ndo sdo simplesmente
impostas externamente a alguém, mas que fazem parte daquilo que pode de
alguma forma ser considerado o seu eu auténtico (67).

Para uma compreensao atual do principio do respeito a autonomia na

Bioética Clinica, além da ideia kantiana, € imprescindivel levar em consideracdo
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os escritos de John Stuart Mill. Segundo esse filésofo, os individuos devem ser
autorizados a fazer o que quiserem, € uma ideia de soberania pessoal, desde
gue as suas acdes nao prejudiqguem outros (52). Sdo célebres as seguintes

palavras de Mill:

O dUnico fim pelo qual a humanidade tem a garantia, individual ou
coletivamente, de interferir na liberdade de acédo de qualquer um deles,
€ a autoprotecdo. Que o Unico propésito pelo qual o poder pode ser
legitimamente exercido sobre qualquer membro de uma comunidade
civilizada, contra a sua vontade, é evitar danos a outros. Seu proprio
bem, seja fisico ou moral, ndo é garantia suficiente. Ele ndo pode ser
legitimamente obrigado a fazer ou a deixar de fazé-lo, porque sera
melhor para ele fazé-lo, porque isso o tornara mais feliz, porque, na
opinido dos outros, fazé-lo seria sabio, ou mesmo correto... A Unica
parte da conduta de qualquer pessoa, pela qual ele é responsavel
perante a sociedade, é aquela que diz respeito aos outros. Na parte
que apenas lhe diz respeito, a sua independéncia €, por
direito, absoluta. Sobre si mesmo, sobre seu préprio corpo e mente,
o individuo é soberano (68).

O principio da liberdade individual®* de Mill € simplesmente que o Estado
e a sociedade ndo podem intervir nas vidas dos individuos para restringir de
forma alguma a liberdade de pensamento e de expressao ou a liberdade em
gostos e atividades e de planejar a prépria vida (69). Ele advoga pela mais ampla
liberdade possivel, reconhecendo a existéncia de um dominio individual que ndo
pode ser restringido nem pelo Estado nem pela sociedade. Seguindo o "principio
do dano", enquanto as acdes de alguém nado prejudicarem a liberdade e
autonomia dos outros, ninguém tem autoridade para interferir ou conter tais
acoOes, tornando assim a liberdade individual absoluta. No entanto, o principio do
dano néo se aplica quando alguém age de forma perigosa ou prejudicial para si
proprio, pois cada individuo é responsavel e o Unico apto a julgar sua propria
vida. A teoria de Mill também critica o paternalismo, que deslegitima qualquer
intervencdo do Estado na vida de alguém sob a justificativa de proteger o
individuo de si mesmo, corrigindo e melhorando-o por meio do poder coercitivo.
Verifica-se que a ndo ingeréncia na vida privada do individuo seja por outros ou
pelo Estado € o amago da filosofia liberal de Mill. (70).

Em Mill, portanto, a liberdade € negativa, nenhuma instancia (Estado,

escola, religidao) deve interferir na livre consciéncia do cidaddo. Trata-se do

3 A palavra "autonomia”, a despeito de ndo ser central nos escritos de Stuart Mill, pode ser
compreendida a partir da obra Sobre a Liberdade. A liberdade implica que a vida pode ser
direcionada para uma variedade de objetivos, cabendo a cada individuo julgar sua prépria busca
pela felicidade. A individualidade é a consciéncia de si mesmo como um ser limitado e empirico,
mas também como uma entidade Unica, livre e autbnoma. (24)
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pensar, sentir, expressar e mover sem impedimentos postos pela coletividade ou
por outros individuos. O individuo ndo precisa prestar contas a sociedade por
suas acoOes, desde que elas sejam apenas de seu interesse. Com efeito, John
Stuart Mill € um intenso defensor da liberdade individual, empregando ainda
grande esforco para justificar a necessidade e a utilidade da liberdade de
pensamento e discussao, assim como da individualidade. Além da liberdade, Mill
reconheceu as diferencas essenciais entre os individuos e defendeu a
oportunidade, ou melhor chance de alcancar a sua propria felicidade e
crescimento moral, resultando na maximizacdo do bem-estar pessoal e,
consequentemente, da sociedade (70). A autonomia, sob essa perspectiva, é
considerada como parte integrante do bem-estar.

Ante o0 exposto, depreende-se que os fundamentos do entendimento
moderno acerca da autonomia e do principio correlato de respeito a autonomia
encontram-se enraizados nos ensinamentos de Kant e Mill. Tanto que na
abordagem anglo-saxonica tradicional, difundida por Beauchamp e Childress na
obra Principios de ética biomédica, mencionam-se Kant e John Stuart Mill como
os “dois filésofos que influenciaram as interpretacbes contemporaneas do
respeito a autonomia” Beauchamp e Childress empregam “o conceito de
autonomia para examinar a tomada de decisdo no cuidado da saude”. Eles
enfocam a escolha autbnoma “que €, em vez da capacidade de governar, o ato
de governar efetivamente”. Mais ainda, analisam “a agdo autbnoma em termos
dos agentes normais que agem (48) intencionalmente, (49) com entendimento e
(50) sem influéncias controladas que determinam sua agao”. E, entdo, admitem,
em funcao dos diferentes graus de satisfacdo das condi¢cdes do entendimento e
da auséncia de influéncias controladas, que as ac¢Oes podem ter graus
diferenciados de autonomia — como é o caso de criangas e idosos (71).
Segundo esses autores, 0 principio do respeito a autonomia, é uma

espécie de reconhecimento das diferencas, respeitando-as:

Ser autbnomo ndo € a mesma coisa que ser respeitado como um
agente autbnomo. Respeitar um agente autbnomo €, no minimo,
reconhecer o direito dessa pessoa de ter suas opinides, fazer suas
escolhas e agir com base em valores e crencas pessoais. Esse
respeito envolve a acao respeitosa, € ndo meramente uma atitude
respeitosa ~. (27 p. 142).

Vé-se, portanto, que o modelo de autonomia tradicional se fundamenta na

capacidade do individuo fazer suas escolhas e conduzir sua vida com base nas
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suas preferéncias, nos seus desejos, muitas vezes independentemente de
gualquer conteudo moral especifico. Ha o reconhecimento da soberania pessoal
e da ndo ingeréncia na vida das pessoas por parte do Estado e da sociedade,
Ou seja, essa perspectiva da autonomia ja agrega o Principio do Respeito a
Autonomia. E O6bvio que o principio da autonomia ndo é absoluto. Mill
estabeleceu como premissa ou excecao a interferéncia, justificada para evitar
danos a terceiros. Obviamente, tal modelo libertario sofreu duras criticas que

conduziram a formulacéo de novos modelos de autonomia.

1.1.3 - AUTONOMIA RELACIONAL

Dentro do dominio dos cuidados de saude, em conformidade com a
tradicdo liberal, a autonomia é vista como a caracteristica central que serve para
restringir ou reduzir significativamente o ambito de intervencédo paternalista
justificavel disponivel para terceiros interessados. Nessa tradicdo, a pessoa
autdbnoma é considerada como um estado individual, um autogoverno livre de
interferéncias de outro (72). Como salienta Joel Feinberg, “o direito de uma
pessoa a autodeterminacéo, sendo soberano, tem precedéncia até mesmo sobre
0 seu proprio bem (73). As condi¢cfes para a autonomia, neste sentido, incluem
normalmente o que tem sido chamadode  condigbes de
competéncia e condicdes de autenticidade (grifo nosso). Os primeiros referem-
se a capacidade do agente de formar intencdes e agir voluntariamente e com
informacbes adequadas. Esses também podem incluir requisitos de
racionalidade, competéncia motivacional, estabilidade emocional e outras
condicdes. No que concerne aos requisitos de autenticidade, esses
simplesmente tentam determinar quando os valores, desejos, tracos de caracter
etc., que orientam as escolhas de uma pessoa e a levam a agir, sdo
verdadeiramente seus, de uma forma que coincide com a ideia de autogoverno
(72).

Essa visdo falha em reconhecer que as relagbes entre paciente e
profissionais de saude muitas vezes sao marcadas por um profundo
desequilibrio de poder e conhecimento, que molda o contexto social da tomada
de decisdo em saude. Ha também um vazio cultural, uma auséncia de papéis

sociais, relacionamentos e responsabilidades que contribuem para as
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experiéncias do enfermo e para sua expressao de autonomia de forma mais
ampla (74).

Vérios tedricos da autonomia (75) argumentaram que ser autogovernado
no sentido relevante ndo é uma questdo inteiramente individual. Na verdade,
argumentam que a autonomia depende crucialmente da natureza da dinamica
interpessoal e social em que alguém se encontra. Por exemplo, a abordagem da
ética feminista incluindo proponentes da abordagem da ética do cuidado tem
sido especialmente veemente na afirmacéao de que a ideia de autonomia central
na politica liberal deve ser reconfigurada ou abandonada de modo a ser mais
sensivel as relaces de cuidado, interdependéncia e apoio matuo que definem
as nossas vidas (76). Para os autores dessas correntes, o aspecto relacional €
uma pré-condi¢do para a subjetividade, e ndo o contrério.

E nesse contexto que surge a autonomia relacional como uma resposta
critica ou uma reacao contra a abordagem individualista da autonomia. Afinal, os
seres humanos ndo sdo atomos desconectados e solitarios; ndo vivem em
casulos; eles séo inseridos em uma teia de relagdes com outros seres humanos
em um contexto cultural concreto e sdo moldados por determinantes sociais
complexos que se cruzam, como género, classe e etnia (77,78). Inclusive, de
acordo com os estudos feministas e comunitaristas®, a sustentabilidade da vida
humana, ora dependente, ora indefesa, s6 é possivel por meio do cuidado
advindo de outro ser humano, ou seja, dos seus relacionamentos (78).

A autonomia relacional pode ser vista como uma concepcdo de
autonomia que coloca o individuo em uma espécie de teia social. As relacbes
(com a familia, a comunidade e a sociedade), a responsabilidade, o cuidado e a
interdependéncia sdo atributos-chave da autonomia relacional. As pessoas
desenvolvem o seu sentido de identidade e formam capacidades e planos de
vida através das relacbes que estabelecem diariamente e a longo prazo. A
autonomia relacional afirma, portanto, que o ambiente e as relagbes sociais sao
cruciais para o desenvolvimento da autonomia e os encoraja a agir de forma

guiada por uma ética de confianca e cuidado, dessa forma os interesses

4 A literatura "comunitaria” tem criticado o liberalismo e o libertarianismo por sua énfase excessiva
no individualismo sobre a comunidade, ou o bem comum. Contudo, a énfase comunitéaria na
preservacdo das tradicbes sociais e culturais existentes estda em desacordo com criticas
feministas sobre os efeitos de muitas dessas tradicdes sobre as mulheres e as duas abordagens
ndo sdo necessariamente aliados filosoficamente.
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pessoais ndo sdo apenas egocéntricos, mas também centrados nos outros
(79,80).

No que diz respeito a identidade pessoal ou self, sob a perspectiva
relacional, essa ndo é desconsiderada, mas € adquirida e definida no contexto
dos relacionamentos e operam em contextos sociais, culturais e politicos. De
acordo com Hering (21) o modelo do eu relacional capta a sensacéo de que a
identidade, a linguagem e as formas de compreender o mundo vém dos
relacionamentos. Sendo assim, a identidade € moldada mediante as conexdes
com os outros, possibilitando o exercicio da autodeterminacéo (13), quer dizer,
0 ambiente e as relacdes sociais permitem florescer e desenvolver uma
capacidade robusta de autodeterminacéo e formacao de identidade.

Quanto a tomada de decisdo sob a o6tica neoliberalista individualista
ocidental, a pessoa autbhoma é racional, independente, competente e livre de
interferéncias externas, ou seja, a pessoa € concebida como um individuo capaz
de viver a sua vida livremente, de acordo com o seu plano auto escolhido e,
idealmente, independentemente de influéncias. Esse paradigma de autogoverno
atomista, racional e autossuficiente diverge totalmente da viséo relacional, pois
de acordo com Hering (21), a autonomia relacional se fundamenta nos valores
de interdependéncia e conexdo. As escolhas pessoais sdo moldadas, por
exemplo, pelos valores e interesses que a pessoa aprende e desenvolve nas
interagdes com outros seres sociais, politicos e economicamente situados (81).

Avulta-se que as escolhas também sdo compelidas pelas obrigacdes
morais e pelas responsabilidades. Desse ponto de vista a deliberacdo ndo é
puramente egocéntrica e independente, principalmente as escolhas relativas a
saude e a doenca dificilmente, sdo exclusivamente, um problema pessoal do
paciente, muitas vezes envolvem outros, tornando-se assim eventos
interpessoais e familiares. Muitos pacientes acolhem e esperam a influéncia dos
familiares; eles adaptam suas preferéncias para atender as necessidades e as
responsabilidades daqueles cujos interesses sdo compartilhados (82).
Entretanto, as relagdes com a familia podem n&o ser necessariamente positivas,
especialmente no caso de pacientes idosos e pacientes com deméncia.

No caso dos pacientes com deméncia é extremamente necessario prestar
atencao a estrutura social que se enquadra a tomada de decisao, haja visto que

o0 sistema social e a ideologia capacitista impdem varias formas de pressao ou
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poder opressivo que podem afetar a capacidade das pessoas de escolherem de
acordo com o seu sistema de valores. Ha uma preocupacdo constante com o
envolvimento da familia na tomada de decisGes médicas dos pacientes com
deficiéncia, tendo em vista que os entes familiares podem ter valores e
prioridades divergentes dos pacientes, como também uma equivocada
concepcao da autonomia. Por exemplo, na interpretacéo candnica da autonomia
como uma questdo de tudo ou nada, se o paciente for declarado livre,
competente e auténtico tanto a equipe de profissionais de saude como os
familiares, irdo seguir as suas decisbes. Entretanto, se o paciente ndo gozar
plenamente de uma dessas caracteristicas, outra pessoa assumira o papel de
tomador de decisbes. Os criticos alertam que essa conduta € extremamente
problematica no caso de pacientes com sintomas cognitivos flutuantes, ou
naqueles que podem ser considerados autbnomos para certas agdes, mas nao
para outras (83). As pesquisas, especialmente na area de direitos humanos, ja
demonstraram que pessoas com diferentes niveis e tipos de deficiéncia tém
experiéncias e capacidades diversas, e muitas podem integrar-se plenamente
na sociedade quando estiverem disponiveis acomodacdes e disposicoes
adequadas (84). Diante dessa realidade, € imprescindivel avaliar criticamente se
0 quadro social e cultural mais amplo respeita e apoia a autonomia desse grupo,
ou se o contexto social o prejudica, e, em caso afirmativo, como mitiga-lo. O
proximo Capitulo sera dedicado a essa tematica dada a sua importancia neste
trabalho.

Herring (20) aponta alguns aspectos importantes que devem ser
considerados em relacdo a autonomia relacional, inclusive as repercussdes
negativas que determinadas condi¢des sociais apresentam sobre a tomada de
decisao individual. Primeiro, ele destaca que a autonomia deve ser pensada no
contexto de relacdes sociais mais amplas. A autonomia tradicional promove o
individualismo que ignora a complexidade das relacbes e conexdes que
constituem a vida das pessoas. Os valores de interdependéncia e conexao, em
vez de autossuficiéncia e independéncia, refletem uma realidade mais precisa
para o ser humano. Como segundo ponto, ele afirma que a autonomia relacional
€ muito sensivel a forma como em que o0s relacionamentos constituem
identidades. Os relacionamentos sdo o0 campo em que 0S objetivos sdo

formados. Isto significa que a capacidade individual de autonomia sé pode ser
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realizada dentro do contexto dos relacionamentos. A autonomia relacional ndo
rejeita a nocdo de si mesmo, mas reflete como um individuo com o apoio da
familia e dos amigos € capaz de tomar decis@es. O terceiro ponto € considerar
como os relacionamentos podem prejudicar a autonomia. Se as decisdes forem
tomadas num contexto relacional, € necessario estar conscientes das
dificuldades em determinar até que ponto a decisdo de alguém pode ser o
resultado da opressao ou manipulacéo de outros. Alguns relacionamentos sao
destrutivos para a autonomia pessoal e o desafio € definir quais relacdes
promovem a autonomia e quais sao destrutivas. Herring considera que ha uma
tensao inevitavel: “Quanto mais a nossa natureza relacional é enfatizada, mais
dificil & definir onde fica o limite entre ser oprimido dentro de um relacionamento
a tal ponto que se perde autonomia e onde se esta simplesmente profundamente
enraizado no relacionamento” (Herring, 2014, p. 23).

Portanto, infere-se que a autonomia relacional surge no contexto da
filosofia moral e, consequentemente da bioética, como uma reacdo a concepgao
da autonomia individualista. A perspectiva atomistica da autonomia,
fundamentada nas preferéncias pessoais, escolhas, bem como nos modos de
materializa-las, sem a ingeréncia de outros que pode ser resumida como uma
amalgama da autonomia kantiana e Miliana, fica comprometida com uma visao
equivocada da agéncia humana como apartada dos contextos interdependentes
e socialmente embutidos de pessoas e eus. A autonomia relacional prega a ideia
de que os eus individuais sdo seres sociais, € que isso é compativel com a
autonomia pessoal justamente porque o0s eus sado fundamentalmente
socialmente (e corporalmente) relacionados a outros eus (85). As concepcdes
relacionais tomam como certa a presuncdo plausivel de que o eu esta
relacionado com os outros de varias maneiras e reconhecem, que as identidades
individuais sdo moldadas pelas relacdes sociais dos agentes e por
determinantes sociais como género, classe e raca (86). Por conseguinte, a
autonomia relacional ndo exclui a autonomia pessoal, mas ressalta que essa sé

pode ser desenvolvida dentro de uma sociedade (87).

Em sincronia com essa concepcdo da autonomia, Albuquerque (31,88)
ressalta que o significado tradicional do principio baseado na

hiperindividualidade, ndo abarca a ideia da autonomia descrita na Declaracao
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Universal de Bioética e Direitos Humanos (DUBDH) e defendida na América
Latina. Essa abordagem vai além da ideia de escolha como resultado exclusivo
dos interesses e da racionalidade "solitaria" do paciente. Com a incorporacao da
perspectiva dos Direitos Humanos dos Pacientes, a autonomia deixa de
enxergar 0 paciente apenas como a fonte primaria de decisbes e
responsabilidades em relacéo a sua saude. Ela passa a considera-lo interligado
por uma rede que abrange seus meios sociais, culturais e econdmicos. Ao
destacar o contexto do individuo e suas relagdes religiosas, familiares, médicas,
entre outras, nos processos de adoecimento, argumenta-se que 0s participantes
de suas relacbes interpessoais desempenham um papel central na
concretizacdo de sua autonomia. Isso ocorre ndo apenas no que diz respeito a
influéncia de suas condutas, mas também do ponto de vista de uma
responsabilidade moral. Isso se baseia no reconhecimento de que suas escolhas
tém impacto ndo apenas sobre si mesmos, mas também sobre 0s outros e suas
relacbes. Sob essa Otica, a autonomia relacional do paciente engloba uma
compreensao dindmica da autonomia, embasada nas experiéncias
intersubjetivas compartilhadas.

Do exposto, observa-se que o0 conceito da autonomia relacional € um
progresso por inserir a questdo social na reconceitualizacdo de autonomia
tradicional, principalmente na Bioética Clinica, onde o encontro terapéutico
envolve o paciente, seus entes queridos e a equipe de profissionais de saude.
Entretanto, admite-se que ha criticas genuinas a sua operacionalidade. Por
exemplo, os relacionamentos podem ser uma condicao facilitadora e/ou um
obstaculo ao exercicio da autonomia. Nas rela¢des de dominagéo, por exemplo,
um individuo consegue afirmar sua vontade sobre a outra pessoa ora
subordinada em detrimento da agéncia desta, é crucial identificar e combater
guaisquer tipos ou circunstancias sociais que possam minar a autonomia
pessoal ou perpetuar cenarios de opressao. Assim como as relacdes patriarcais
e outras formas opressivas que frequentemente mascaram a exploracédo, o
dominio e o0 abuso sob a aparéncia de afeto, cuidado e lagos familiares (89-91).
Outra questdo desafiadora é definir quem e o quanto esse individuo ira
influenciar na tomada de decisdo de outra pessoa. Tais aspectos podem ser

superados por outra proposta, a autonomia promocional.
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1.1.4 - AUTONOMIA PROMOCIONAL

Como ja mencionado, a no¢do de autonomia relacional € um avanco
significativo, pois incorpora o aspecto social a autonomia individual. Contudo,
para gue a autonomia pessoal seja integralmente desenvolvida, é imprescindivel
gue o individuo aprimore suas habilidades e esteja inserido em um ambiente que
seja favoravel a tal desenvolvimento (89). O modelo de promocé&o da autonomia,
desenvolvido por Donnelly (12), baseia-se nas proposi¢cbes do modelo de
autonomia relacional, ja expostos, e o refina por dar énfase na promocgéo de
recursos e oportunidades que faciltam a execucdo de projetos e o
desenvolvimento de competéncias, ou seja, a autonomia implica obrigacdes
positivas que se manifestam como fornecimento de suporte por parte do Estado
e da sociedade que possibilitam aos individuos fazerem escolhas adequadas,
além do dever de ndo-ingeréncia. Dessa forma, é possivel fomentar a autonomia,
0 que leva a concepcado do desenvolvimento de competéncias que incentivam o
exercicio da autonomia, como a implementacdo de acfes estatais e sociais.
Como resultado, emerge o principio da promog¢do da autonomia, o qual acarreta
simplesmente respeitar a autonomia do paciente e nao interferir na sua vida
privada, ndo € o bastante. Segundo Albuquerque (88) enfatiza, é eticamente
necessario incentivar e criar meios para o exercicio da autonomia pessoal.

O modelo da autonomia como promoc¢do vai além da autonomia
tradicional, mantendo os principios de autogoverno, autodeterminacdo e nao
interferéncia de terceiros, também abrange a influéncia da construcao social da
autonomia, o que significa que o exercicio da autonomia de uma pessoa
dependera das relagbes que ela estabelece e do contexto social em que esta
inserida. Porém, expande-se para incluir uma obrigacdo de promover a
autonomia, isto é, independentemente das circunstancias adversas, o objetivo é
fortalecer a capacidade das pessoas de tomar decisdes sobre suas proprias
vidas. Inclusive, para alcancar esse fim, sdo adotados meios que oferecam
suporte a tomada de decisdo das pessoas que se encontram em situagdes de
vulnerabilidade ou em contextos abusivos e opressivos (13).

Em consonéncia com Albuquerque (88), além do reconhecimento do
aspecto social, um dos objetivos do modelo da autonomia promocional, &

avancar na adocdo de medidas que a tornem efetiva na prética, incluindo a
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tomada de decisdo apoiada, especialmente, para aqueles individuos
historicamente considerados incapazes de guiar suas proprias vidas, como
pessoas com transtornos mentais e deficiéncias cognitivas. Desse modo, a
substituicdo da decisao individual ou a sua negligéncia em contextos abusivos
ou opressivos devem ser consideradas como medidas excepcionais e devem
sempre ser abordadas com prudéncia. Assim, a ampliacdo da analise da
autonomia e de conceitos relacionados, como capacidade e tomada de deciséo,
decorrente da adocéo da perspectiva promocional e intersubjetiva, configura-se
COmo uma conquista essencial na preservagao dos direitos humanos da pessoa
envolvida no processo decisorio.

No que concerne a tomada de decisdes em saude, além de reconhecer a
autonomia dos pacientes, a autonomia promocional envolve valorizar a
importancia de apoiar o interesse e 0 desejo dos pacientes e prepara-los para
assumir um papel ativo nos seus cuidados de saude. Denota colocar os
pacientes no centro da sua experiéncia de cuidado, permitindo-lhes envolver-se
totalmente ao longo dessa jornada. Para tal, os profissionais de saude devem
considerar a adogao de estratégias para apoiar os pacientes no desempenho de
um papel autbhomo e parceiro no processo de cuidado, como estimular a
literacia em saude, a comunicagcado centrada no paciente e o uso de Apoios e
Ajudas Decisionais do Paciente. Inclusive, a Tomada de Deciséo Apoiada (TDA),
€ vista como um apoio que goza do status de direito humano para pessoas com
deficiéncia, visto que o escopo é viabilizar a conducédo da propria vida, ou o
exercicio da sua autodeterminagéo, em contraposi¢cdo do modelo da Tomada de
Decisdo Substituta. No caso de pacientes com deméncia, esse modelo é
imprescindivel, porque a medida que a funcdo cognitiva diminui, os pacientes
com DA tornam-se incapazes de tomar decisdes de forma independente, porém
ainda é possivel contribuir para o desenvolvimento das habilidades decisionais.
A capacidade de tomar decisbes com o auxilio de apoios oferece a oportunidade
de continuar exercendo escolhas e manter algum controle sobre aspectos
significativos de suas vidas, baseados em suas préprias vontade e preferéncias.
No ambito dos cuidados em saude, por exemplo, a capacidade de escolher o
curso terapéutico ndo apenas promove a participacao ativa nos cuidados, mas

também contribui para a melhoria do estado de saude do paciente (88,92).
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Tendo em vista que o PAC é concebido como um mecanismo desse modelo,
essa tematica sera abordada no Capitulo 3.

No decorrer deste capitulo, abordou-se a evolucdo dos modelos de
autonomia pessoal. Para a proposta deste trabalho, que € o Plano Avancgado de
Cuidado- PAC para os pacientes diagnosticados com Alzheimer, a abordagem
da autonomia relacional e promocional serdo privilegiadas, pois além de
reconhecer a autonomia que esta associada com a ideia de liberdade, de fazer
suas proprias escolhas, da livre decisdo dos individuos sobre suas préprias
acOes e da possibilidade de tracar suas trajetorias de vida, aponta a importancia
das relacOes sociais e culturais como também a criacdo de oportunidades para
a materializacéo e o exercicio dessa autonomia.

E crucial ressaltar a importancia do desenvolvimento do conceito e da
abrangéncia da autonomia pessoal em detrimento a predominante visdo da
autonomia estadunidense, a qual, embora prevalecente, ainda é restrita a uma
concepcao atomista do paciente. A compreensdo da autonomia a partir das
perspectivas relacional e promocional ndo apenas implica respeito, mas requer
vigorosas agodes, pois inclui a promog&o de meios e ferramentas que viabilizem
0 exercicio da autonomia, levando em consideracdo adequadamente a
complexidade da teia social em que o paciente esta inserido, além das possiveis
limitacdes advindas dos problemas de saude (88).

No caso em tela de pacientes com Alzheimer, além das ideias de
autonomia apresentadas, ha um entrelacamento com a promocao e garantia da
aplicacdo dos direitos humanos, como o direito a autodeterminacdo e a
capacidade juridica. Historicamente, é crucial ressaltar que pessoas com
deficiéncias cognitivas, mentais e psicossociais tém enfrentado situacbes de
excluséo, vitimizacdo e negacgéo de direitos. Muitas delas tém sido privadas de
exercer seus direitos com base na suposicdo de sua incapacidade de
compreender ou realizar determinadas acdes. Além disso, ha uma ma
compreensao social quanto as diversas formas de comunicacao que podem ser
estabelecidas com essas pessoas. Como resultado, sistemas juridicos ao redor
do mundo tém restringido pessoas com deficiéncia a exercerem sua autonomia
submetendo as a regimes de tomada de decisdo substituta como € o caso da
curatela. Essas acoes contribuem para deixa-las desamparadas, retirando-lhes

0 controle sobre suas vidas e reduzindo suas oportunidades de participacéo e
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contribuicdo na sociedade. A Convencdo dos Direitos das Pessoas com
Deficiéncia, explicitamente, introduziu o tema da capacidade juridica e da
abordagem da Tomada de Decisdo Apoiada no contexto dos direitos humanos.
Especialmente em seu artigo 12, enfatizou que as pessoas com deficiéncia tém
o direito de tomar decisdes sobre suas vidas em pé de igualdade com os demais
individuos. Além disso, estabeleceu como obrigacdo dos Estados signatarios a
adocdo de medidas adequadas para oferecer suporte as pessoas com
deficiéncia (55). No Capitulo 02 esses novos conceitos e parametros seréao
analisados. Por ora cabe salientar a conexao entre direitos humanos e bioética
clinica. Embora esses direitos, como autodeterminacédo e capacidade juridica,
nao sejam exclusivos referenciais éticos para a analise e resolucdo de dilemas
bioéticos, neste trabalho optou-se por tais. A ligacdo com a Bioética € clara, pois
essa se apresenta como um campo de conhecimento apropriado para a
avaliacao, reflexdo e proposicéo de respostas a diversos e complexos dilemas
humanos, pois se propde a desenvolver estudos de natureza multidisciplinar,
inter e transdisciplinar. Como uma ética aplicada, a bioética aborda ndo apenas
guestdes relacionadas a esfera biomédica, mas também questdes de natureza
social, politica, filoséfica, econdmica, entre outras, que influenciam diretamente
ou indiretamente na existéncia humana. Isso inclui discussdes sobre direitos
individuais e coletivos, direitos humanos e garantias fundamentais de cada
pessoa. Por um lado, a bioética busca compreender as diferencas e transformar
ambientes de estranhamento em locais de encontro e interacao reciproca, do
outro lado, o direito visa assegurar as variadas formas de respeito, paridade,
parcialidade, simetria, reciprocidade e irreversibilidade (22—-24)

Assim sendo, antes de explorar a discusséao e a aplicabilidade do PAC
para pacientes com Alzheimer, é fundamental elucidar os conceitos e diferencas
entre capacidade juridica e capacidade decisional, tendo em consideracdo que

€ essencial para o exercicio da autonomia no cenario em questao.
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2- AUTONOMIA PESSOAL E CAPACIDADE DECISIONAL DOS
PACIENTES COM ALZHEIMER

No Capitulo antecedente, foram discutidos o conceito e a evolu¢do da
autonomia pessoal. O modelo da autonomia entendida em termos de
independéncia e agéncia racional individual foi rechacada por filosofas
feministas e outras correntes (78,79) que contestaram as presuncoes
subjacentes sobre esse quadro idealizado de um sujeito antecedentemente
individualizado. Decerto as pessoas estdo socialmente inseridas e
interdependentes. A dependéncia ndo é apenas uma caracteristica intrinseca de
grupos como criangas, idosos ou pessoas com doencas ou deficiéncias; ela
representa um espectro de experiéncias que todos vivenciam em diferentes
graus e em momentos diversos (93).

Além desse elemento comum da dependéncia que afeta todas as
pessoas, também se tornam evidentes a vulnerabilidade, as limitacfes
cognitivas e/ou fisicas, bem como a incapacidade, quando se trata das pessoas
diagnosticadas com Alzheimer (94). As pessoas acometidas por essa doenca
neurodegenerativa apresentam, também, regressdo nas areas da linguagem,
dificuldade para identificar e reconhecer pessoas e objetos, desorganizacao,
entre outras inabilidades. Devido a deterioragcdo de suas capacidades cognitivas,
este paciente com o passar do tempo tem sua autonomia mitigada e,
conseguentemente, a sua capacidade decisoria. Por isso, a capacidade de uma
pessoa com Alzheimer de tomar uma decisdo ou dar um consentimento para
procedimentos ou para recusar tratamentos € objeto de debates intensos (95).

Este Capitulo tem como obijetivo introduzir o conceito e as diferencas de
capacidade juridica ®* e capacidade decisional (neste trabalho sinénimo de
capacidade mental) baseado no novo paradigma introduzido pela Convencéao
sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia — CDPD (14) reiterado pela Lei

Brasileira de Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia — Lei n°® 13.146/2015, também

>No contexto brasileiro, o termo mais comumente utilizado é "capacidade civil". No entanto, nesta
pesquisa, a escolha foi pelo termo "capacidade juridica", uma vez que abrange ndo apenas o
ambito do Direito Civil, mas também constitui uma questao que impacta o campo dos Direitos
Humanos.
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denominada Estatuto da Pessoa com Deficiéncia® (15). Conforme destacado por
Albuquerque (13), o conceito de capacidade juridica desempenha um papel
crucial na concretizacdo da autonomia pessoal, servindo como critério legal para
a avaliacdo de decisbes autbnomas em situacOes do dia a dia, tendo em
consideracao que a capacidade juridica, em conjunto com a capacidade mental
ou decisional, possibilita o exercicio da autonomia pessoal em diversas
circunstancias. A capacidade juridica é o que torna a pessoa um sujeito de
direitos perante a Lei. Difere-se da capacidade decisional, que trata das
habilidades mentais necessarias para tomar uma decisdo, que a principio nao
possui vinculo direto com qualquer transtorno ou doenca mental. A capacidade
decisoria refere-se ao procedimento de receber informacdes, ter a habilidade de
compreendé-las, entender, ponderar, elaborar e comunicar uma deciséao,
levando em consideracao as possiveis repercussées da escolha realizada. Em
sintese, a capacidade decisoéria abrange as habilidades necessarias para tomar
decisdes, podendo ser influenciada por fatores sociais, ambientais e de saude.
Ambos os conceitos estao interligados, mas nédo devem ser confundidos (13).
Observa-se que a capacidade de um individuo, enquanto manifestacao
de sua autonomia, constitui uma questao complexa que engloba a edificacdo e
a concretizacao de sua identidade, seus projetos de vida e sua autodeterminacéo
como ser humano, abarcando igualmente questdes concernentes a sua propria
esséncia, como suas crencgas, valores, cuidados de saude, bem como aspectos
de ordem financeira e patrimonial. No contexto dos Direitos Humanos e a luz do
novo modelo conceitual estabelecido pela CRPD (15), este estudo adotou as
abordagens propostas por Albuguerque (13) e Donnelly (12) no que diz respeito
a capacidade juridica e mental ou decisional, bem como as suas implicacdes
potenciais no contexto dos cuidados em saude e no processo de tomada de
decisdo para individuos diagnosticados com Alzheimer. Cabe salientar que o

ambito desta pesquisa ndo engloba as ramificacbes legais das decisdes

® O documento teve a sua aprovagdo por meio do Decreto n.186/2008, com quérum qualificado
de trés quintos, nas duas casas do Congresso Nacional, em dois turnos, conforme instrui o art.5°.
§3°, da ConstituicAo Federal, logrando alcancar a hierarquia de norma constitucional. Por
cautela adicional e para evitar eventuais prejuizos ante as divergentes interpretacdes desse
dispositivo constitucional, o Presidente da Republica ratificou e promulgou a Convencao por meio
do Decreto Presidencial n°. 6.949/2009, cumprindo o rito de ratificagdo dos tratados em geral.
Portanto, goza de status de Emenda Constitucional.
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tomadas por individuos que séo, geralmente, considerados incapazes, nem 0s

pormenores juridicos especificos do processo civil relacionado a essa matéria.

2.1 — CAPACIDADE JURIDICA - NOVO PARADIGMA DE ACORDO
COM A CONVENGCAO DOS DIREITOS DA PESSOA COM
DEFICIENCIA

Os debates sobre capacidade juridica e processo de tomada de decisao
frequentemente concentram-se em leis e regulamentos que impactam os direitos
gue as pessoas tém ou deveriam ter, bem como no que é permitido ou proibido.
Essas questdes tém implicacdes significativas na vida e no bem-estar das
pessoas com deméncia. A capacidade juridica, em tese, se refere a capacidade
de um individuo adquirir e exercer direitos por meio de atos juridicos validos (96).
Individuos cuja capacidade juridica € reconhecida desfrutam do direito legal de
tomar decisGes pessoais, incluindo a escolha de seu local de residéncia, com
guem conviver, votar, gerir sua profissao, ter filhos ou nao, decidir sobre seu
proprio corpo e sua saude e, mais crucialmente, a prerrogativa de que suas
escolhas de vida sejam respeitadas (13).

A capacidade juridica € o direito humano de reconhecimento legal quanto
a titularidade de direitos de uma pessoa, abarcando também a agéncia legal,
gue diz respeito a faculdade em exercer pessoalmente tais direitos (13).
Sublinha-se que os direitos humanos, do ponto de vista juridico, referem-se aos
direitos inerentes a todos os individuos simplesmente por pertencerem a espécie
humana. Esses direitos s&o legalmente garantidos por normativas
internacionais, centradas na dignidade humana, com o propésito de proteger
pessoas ou grupos populacionais. Tais direitos possuem um carater vinculante
para os Estados e seus agentes, sendo interdependentes e universais (97).

A Convencéo sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia - CDPD é
um tratado internacional sobre direitos humanos que foi adotado pelas Nagdes
Unidas em 2006 (15). Promove e avalia “as politicas, planos, programas e acdes
a nivel nacional, regional e internacional para equalizar ainda mais as
oportunidades para as pessoas com deficiéncia”. No artigo 1.°, a Convengéao
identifica 0 seu propdsito, que é promover, proteger e garantir o gozo pleno e

equitativo dos direitos humanos e das liberdades fundamentais para todas as
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pessoas com deficiéncia, e promover o0 respeito pela sua dignidade
inerente. Uma simples leitura desse artigo, ja possibilita a constatacdo da
interdisciplinaridade da bioética com os direitos humanos no que tange,
principalmente, a dignidade dos seres humanos. Independente da discussdo
filoséfica sobre o que é a dignidade’, (se € um direito, um principio ou valor
axiolégico), a bioética e o direito representam duas esferas de salvaguarda da
dignidade da pessoa humana. Um dos pilares da estrutura do edificio ético
juridico é a dignidade humana. Também, é fato, a ampla penetracdo da
dignidade humana em instrumentos internacionais de Bioética®. Nesta pesquisa,
em consonancia com Albuquerque, a dignidade humana sera compreendida
como o valor intrinseco de todo ser humano, implica a concepcéo de que todos
0os seres humanos, igualitariamente, detém o mesmo status na comunidade
moral (13,98). E relevante para essa pesquisa também citar que Nussbaum vai
ao ponto de afirmar que a dignidade é essencialmente autonomia, e que
respeitar a dignidade humana implica informar as pessoas sobre suas opcoes e
permitir gue tomem decisdes por si mesmas (13).

O artigo 3.° a CDPD abraca os seus principios gerais: respeito pela
dignidade inerente, autonomia individual, incluindo a liberdade de fazer as
proprias escolhas, e independéncia das pessoas; nao
discriminacéo; participacdo e inclusdo plena e efetiva na sociedade; respeito
pela diferenca; Igualdade de oportunidade; acessibilidade; igualdade entre
homens e mulheres; e respeito pela evolucao das capacidades das criangas com
deficiéncia e pelo direito das criancas com deficiéncia de preservarem as suas
identidades (15).

Ao mesmo tempo, € também importante compreender que a Convengao
(15) sustenta certos direitos que devem ser garantidos a todas as pessoas com
deficiéncia. Estes direitos incluem o seguinte: direito a vida (artigo 10), igualdade
de reconhecimento perante a lei (artigo 12), acesso a justica (artigo 13),

liberdade e seguranca pessoal (artigo 14), auséncia de tortura ou tortura cruel,

7 0 tema sobre o contelido tedrico e a fundamentac3o juridica da dignidade humana, apesar de extrema
relevancia, ndo sera explorado neste trabalho, tendo em vista o recorte metodolégico.

8 Declaragdo Universal sobre o Genoma Humano e os Direitos Humanos, a Declaragdo Interna-

sobre os Dados Genéticos, e a Declaragdo Universal sobre Bioética e Direitos Humanos, adotadas pela
UNESCO, e a Convengao de Oviedo, acordada no ambito do Conselho da Europa.
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desumana ou tratamento ou punicdo degradante (artigo 15), liberdade de
exploracéo, violéncia e abuso (artigo 16), protecdo da integridade da pessoa
(artigo 17), liberdade de expresséo e opiniao e acesso a informacao (artigo 21),
respeito pela privacidade , (artigo 22), educacéo (artigo 24), saude (artigo 25) e
habilitacdo e reabilitacdo (artigo 26). A maioria desses direitos incluidos na
CDPD sao protegidos por outros tratados da ONU e ja fazem parte do legado da
teoria dos direitos humanos. O que é revolucionario na CDPD, no entanto, é que
ela enquadrou estes direitos de uma forma especifica para pessoas com
deficiéncia, que ja ndo sao vistas como “objetos” que requerem caridade e
cuidados, mas como “sujeitos” humanos que gozam de direitos em igualdade de
condicoes.

Com o advento da CDPD, especificamente o artigo 12 (16), a capacidade
juridica passou a ser reconhecida como um direito humano universal que nao
pode ser suprimido ou limitado devido a uma deficiéncia fisica ou mental. Este
artigo estabelece que as pessoas com deficiéncia tém o direito de serem
reconhecidas como individuos perante a lei, em qualquer local, e que desfrutam
de capacidade legal em todos os aspectos da vida, em igualdade com as demais
pessoas. A capacidade juridica, sob essa 6tica, inclui o direito de ser titular de
direitos, conhecido como capacidade legal e inclui a agéncia legal (grifo nosso),
gue é a capacidade de exercer direitos, ou a capacidade de ser um agente
perante a lei (13). Essa dicotomia pode ser concisamente expressa como: a
capacidade legal cria o direito de ter direitos e a agéncia legal a faculdade de
exercé-los.

Além disso, os paragrafos 3° e 4° do artigo 12 estabelece o requisito de
gue, se uma pessoa com deficiéncia enfrentar desafios na tomada de decisoes,
ela deve receber assisténcia por meio de medidas que respeitem seus direitos,
vontade e preferéncias, em vez de ser privada de sua capacidade juridica. Em
outras palavras, os Estados signatarios desta Convencdo, devem evitar a
tomada de decisdo substituta, que é sob esse prisma considerada ilegitima. A
decisdo substituta, engloba todas as medidas em que (a) a capacidade juridica
€ retirada de um individuo, mesmo que seja para uma unica decisdo, (b) um
representante legal pode ser designado sem o consentimento da pessoa em

guestao, e (c) o tomador de decisfes substituto age com base nos "melhores
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interesses objetivos" da pessoa em vez de considerar a vontade e preferéncias
dela (16).

A CDPD exige que, em vez destes mecanismos opressivos, os Estados
Partes proporcionem acesso as pessoas com deficiéncia ao apoio de que
possam necessitar no exercicio da sua capacidade juridica. Em 2014, o Comité
das NacgBes Unidas sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia, que
monitoriza a implementagao da CDPD, publicou um “Comentario Geral” sobre o
Artigo 12. No decurso das suas observacdes, o Comité apela a abolicdo do
conceito da capacidade mental e a eliminagcdo da tomada de deciséo substituta
e dos cuidados involuntarios de saude mental. De acordo com o Comentario
Geral n° 1, a tomada de deciséo apoiada € caracterizada pelo fato de que (a) os
direitos e preferéncias da pessoa sdo sempre respeitados, (b) as medidas de
apoio sdo proporcionais as necessidades da pessoa, (c) estado disponiveis para
todos, independentemente da renda e da gravidade da deficiéncia, (d) néo
dependem de avaliacbes de capacidade mental e (e) sdo sempre voluntarios e
fornecem salvaguardas contra abusos (16). O Comité deixa claro que o0s
sistemas de tutela e de nomeacéao de decisores substitutos, quer se refiram a
categorias de decisao quer a decisdes individuais, ndo podem ser mantidos (16).

Quanto a determinacao de quem deve ser responsavel pela Tomada de
Decisédo Apoiada, o Comité declara que esse mecanismo inclui tanto acordos
formais quanto informais de apoio (16). Arranjos informais se referem a familiares
ou amigos que auxiliam voluntariamente a pessoa. Esses arranjos tém a
vantagem de ser menos dispendiosos e envolver individuos com os quais a
pessoa ja possui familiaridade. Ja os arranjos formais de apoio envolvem a
nomeacéo de um cuidador por meio de um procedimento formal, como uma
procuracao duradoura ou uma deciséao judicial (99,100). Esse tipo de mecanismo
pode ser especialmente Util quando a pessoa vive sozinha. Ademais, ao ser
formalmente nomeado, o cuidador de apoio pode estar sujeito a avaliacdes
regulares por um orgao designado (101).
No tocante aos recursos de apoio que podem ser aplicados, o Comité oferece
alguns exemplos, embora ndo exaustivos. Uma abordagem inicial de apoio pode
incluir o fornecimento de informacgdes acessiveis, bem como o lembrete ou a
explicagdo de informacgdes de maneira simples. Outra forma de apoio pode

envolver o desenvolvimento e a validagdo de meétodos de comunicagdo nao
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convencionais, particularmente no caso de individuos com dificuldades de
expressao, como aqueles que sofrem de deméncia avancada. O Comité sublinha
gue a tomada de decisdes apoiada deve abranger todos o0s cendrios de decisdo
possiveis pertinentes para as pessoas com deficiéncia (16).

Quando, mesmo apoés esforgos significativos, a pessoa ndo consegue
expressar diretamente sua opinido, a decisdo deve ser tomada com base na
"melhor interpretacdo da vontade e preferéncias" da pessoa. Isso implica que
agueles que estao préximos a pessoa e responsaveis pelo apoio devem tentar
reconstruir os desejos da pessoa com base em seu comportamento, declaragcdes
anteriores, contexto ou raciocinio logico/presuntivo, e identificar uma escolha
gue seja 0 mais proxima possivel do que a pessoa gostaria (16).

O Artigo 12.° desempenha um papel crucial na promogéao do escopo da
CDPD de promover a igualdade e a nao discriminagcdo das pessoas com
deficiéncia. O Comité sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia da
Organizacdo das Nacbes Unidas — ONU (16), sublinha como a capacidade
juridica é indispensavel para que as pessoas com deficiéncia possam exercer 0s
seus direitos civis, politicos, econdmicos, sociais e culturais e possam tomar
decisfes fundamentais sobre a sua saude, educacédo ou trabalho. Destaca que,
em todo o mundo, as pessoas com deficiéncia sdo frequentemente o grupo que
mais sofre com a negacao da capacidade juridica, uma vez que a deficiéncia
mental tradicionalmente tem sido usada como motivo legitimo para negar-lhes o
poder de exercer direitos, um direito concedido a todos os outros cidadaos. Essa
negacao resultou, em muitos casos, na privacdo de direitos fundamentais para
pessoas com deficiéncia, como o direito de votar, casar, formar uma familia,
decidir sobre cuidados e participar da vida econémica.

Ainda, no artigo 12 da Convencéo ressalta que tal discriminacdo, e
conseguentemente a privacdo de direitos com base na deficiéncia, ndo é mais
justificavel, e que as pessoas com deficiéncia devem ser tratadas em igualdade
de condicbes com todos os outros cidaddos, com os mesmos direitos e a
capacidade de exercé-los. Por esse motivo, o Comité de Direitos das Pessoas
com Deficiéncia enfatiza que "de acordo com o Artigo 12 da Convencao,” os
déficits percebidos ou reais na capacidade mental ndo devem ser usados como
justificativa para negar a capacidade juridica”. Essa perspectiva representa uma

mudancga substancial em relagdo a abordagem tradicional da personalidade
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juridica, que ainda é adotada na maioria dos sistemas juridicos ao redor do
mundo, nos quais 0s conceitos de capacidade juridica e mental sao
frequentemente tdo interligados que s&o quase tratados como uma Unica
entidade (102).

Portanto, a Convencao enfatiza que as pessoas com deficiéncia devem
ser vistas como titulares de direito, e ndo como objetos de intervencdes
paternalistas. A incapacidade mental jamais pode implicar a negativa da agéncia
legal. Esse novo paradigma da capacidade juridica, baseada na CDPD, parte do
pressuposto de que todas as pessoas possuem capacidade juridica, pois € um
direito humano universal. Todas as pessoas tém agéncia legal,
consequentemente, a capacidade mental € presumida, ndo se admite pessoas
sem agéncia legal; o regime de capacidade juridica visa preservar ao maximo o
principio do respeito & autonomia pessoal, baseando-se principalmente na
tomada de decisdo apoiada, tornando a decisdo substituta uma medida
excepcional, por fim, o regime de capacidade juridica se alicerca no campo dos
Direitos Humanos, o que resulta em uma nova abordagem centrada na pessoa
e nao nos atos negocios que pratica (13).

Sob a perspectiva da CDPD e segundo o Comité (14,16) a capacidade
juridica inclui a capacidade de ser titular de direitos (capacidade legal) e a
legitimidade para atuar (agéncia legal). E tem a capacidade mental, que neste
contexto, refere-se a habilidade para tomar decisdes e pode ser influenciada por
diversos fatores. De fato, o Comité estabelece uma distingdo importante entre
capacidade juridica e capacidade mental: Capacidade juridica e capacidade
mental sdo conceitos distintos. A capacidade juridica é a capacidade de deter
direitos e deveres (legitimacédo juridica) e de exercer esses direitos e deveres
(agéncia juridica). E a chave para aceder a uma participacdo significativa na
sociedade. A capacidade mental refere-se as habilidades e competéncias para
a tomada de decisdo de uma pessoa, que variam naturalmente de uma pessoa
para outra e podem ser diferentes para uma determinada pessoa dependendo
de muitos fatores, incluindo fatores ambientais e sociais (16). Observa-se,
conforme o exposto até 0 momento, uma interse¢cdo de conceitos, ou seja, a
capacidade juridica e a capacidade mental sdo concepcbes juridicas
correlacionadas ao conceito de autonomia pessoal, sendo que a primeira é

juridica e a autonomia filosofica e bioética (13).
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De acordo com Albuquerque (13), a capacidade mental ndo tem relacéo
direta com transtornos mentais ou deficiéncia intelectual. Essa capacidade
mental, em consonancia com o Comité, ndo pode ser utilizada como critério para
a agéncia legal. A interpretacdo do Comité implica uma mudanca na abordagem
tradicional de diviséo binaria entre capacidade juridica e incapacidade com base
na (in)capacidade mental, e requer a eliminacdo dos testes de capacidade
mental que estabelecem critérios cognitivos cujo ndo cumprimento resulta na
perda da capacidade juridica de um individuo. Alega que esses testes sao
evidentemente discriminatérios (13).

Existem trés categorias principais de testes de capacidade mental. A
primeira, conhecida como abordagem do estatuto, presume gque uma pessoa
diagnosticada com deficiéncia mental €, apenas por esse motivo, incapaz de
tomar decisdes juridicas. O segundo tipo de teste, denominado abordagem do
resultado, avalia a capacidade com base no contetdo da deciséo, considerando
a pessoa como mentalmente incapaz e, consequentemente, privando-a de sua
capacidade juridica, caso suas escolhas parecam irracionais. O terceiro tipo de
teste, a abordagem funcional, avalia a capacidade de uma pessoa com base em
suas habilidades reais relacionadas a tomada de decisGes. Essas habilidades
podem variar dependendo do teste e do sistema legal em questdo. O Comité
assevera que em todos os trés testes, a deficiéncia e/ou a habilidade de uma
pessoa para tomar decisbes sdo vistas como razdes validas para negar a
capacidade juridica. Isso vincula a capacidade juridica a capacidade mental, o
gue é contrario ao novo paradigma que reconhece a capacidade juridica
independentemente da capacidade mental (13). O Comité cré que ndo ha mais
lugar para diferenciar capacidade juridica e capacidade mental, e recomenda
gue a prestacdo de apoio ao exercicio da capacidade juridica ndo deve depender
de avaliacbes da capacidade mental e incentiva novos indicadores néo
discriminatorios para a prestacdo de apoio com o intuito do exercicio da

capacidade legal (16).
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2.1.2 - CRITICAS AO NOVO PARADIGMA DE CAPACIDADE
JURIDICA

A interpretacdo do Artigo 12, conforme apresentada até o momento, foi
alvo de criticas contundentes (103—-105). Obviamente, assim como em todos 0s
regulamentos revolucionarios, no caso da CDPD e do Comentério Geral n° 1, ha
situacbes em que a busca pela progressividade e o compromisso com a
mudanca social podem parecer ter ultrapassado a utopia, e, durante a fase de
iImplementagéo, algumas propostas podem necessitar de ajustes parciais.
Também a preocupacao de que decisbes legalmente ratificadas, tomadas em
um estado de capacidade mental reduzida, possam resultar em graves
repercussfes para uma pessoa € valida e substancial. A titulo de exemplo, pois
nao é possivel abordar todas as criticas apesar de serem relevantes, Appelbaum
(103) expressa preocupacao com o fato de que, de acordo com a interpretacao
do Comité em relacdo a CDPD, os idosos com deméncia, que ja nao sdo
capazes de cuidar de suas proprias necessidades, mas nao desejam aceitar a
gestdo de suas finangas, saude ou situagéo de vida por um tutor, ndo podem ser
compelidos a fazé-lo. Além disso, ele argumenta que pessoas que desejam
encerrar suas vidas devido a uma grave depressdao ndo podem ser
hospitalizadas contra sua vontade, assim como aqueles que sofrem de psicose
e se recusam a comer devido a crenca de que sua comida estd envenenada nao
podem ser submetidos a alimentacao forcada. Freeman et al. (104) destacam
gue "existem situacbes em que obter o consentimento informado ndo é viavel
[...] e deve ser substituido, especialmente quando a vida estd em perigo". Eles
argumentam que em casos de coma, doencga infecciosa grave ou condi¢des
neuroldgicas graves, ndo fazer uma excec¢éo ao reconhecimento da capacidade
legal e administrar tratamento sem consentimento resultaria em danos para a
pessoa afetada e terceiros, e, na verdade, infringiria 0 seu direito a saude e
dignidade.

No contexto dos cuidados em salude que é recorte desta pesquisa,
Scholten e Gather (106) argumentam que o modelo de capacidade juridica
defendido pelo Comité n&do garante condicbes para que a pessoa exerca
corretamente sua autonomia, avaliando conscientemente qual opcdo de

tratamento sera mais condizente com seu bem-estar e sua compreensao do que
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€ melhor. Eles também destacam que o modelo centrado no apoio proposto pelo
Comité representa um risco mais elevado de influéncia indevida, pois pode ser
dificil distinguir entre assisténcia na autoexpresséo e desvio da vontade de uma
pessoa. Além disso, eles observam que providenciar um sistema de apoio pode
ser muito caro e demorado. Dawson (105), por sua vez, afirma que o Comité néo
reconhece as dificuldades potenciais em determinar a “vontade e preferéncias”
de uma pessoa quando ela ndo deixou nenhuma expressao clara de suas

opinides anteriores.

Albuquerque (13) perfilha que a capacidade juridica ndo pode ser
reduzida ou eliminada e se opde a qualquer tipo de interdicdo do individuo
considerado mentalmente incapaz. No entanto, ela argumenta que o rechaco
total aos testes de capacidade mental e a falta de reconhecimento dos déficits
na capacidade mental, como situac¢des de delirio, concusséao resultante de leséo
cerebral, deméncia avancada e outros, ndo estdo alinhados com a realidade.
Enfatiza que qualquer pessoa, em determinadas situagcbes, pode se encontrar
incapaz de tomar decisbes e que a incapacidade mental ndo esta
necessariamente vinculada a algum tipo de deficiéncia. O ponto crucial é que
guando ocorre a negacdo da capacidade juridica com base na deficiéncia, isso
€ indiscutivelmente discriminatorio. A incapacidade mental ou decisional nunca
pode resultar na negacao da agéncia legal, na medida em que se refere a uma
deciséo especifica em um contexto singular. Apenas em casos extremos, Como
coma ou estado vegetativo persistente, a incapacidade decisional se aplicara a
varias decisdes, mas sempre de forma temporaria. Nesse aspecto, infelizmente
a CDPD é omissa, nao inclui qualquer referéncia a possibilidade de uma pessoa
nao ter capacidade, por exemplo, quando a pessoa esta inconsciente ou sofre

de deficiéncia cognitiva grave.

Como se nota, é essencial abordar o conceito de capacidade mental e
analisar as criticas em relacao a capacidade mental/decisional e ao sistema de
apoios propostos pela CDPD para o desenvolvimento e compreensdo da
proposta deste trabalho que é o paciente com Alzheimer, pois nas fases iniciais,
os individuos apresentam sinais de comprometimento cognitivo leve, durante os
quais podem compensar o declinio cognitivo e funcionar de forma

independente. Em  estdgios  posteriores, as pessoas apresentam
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comprometimento cognitivo progressivo e aumento da dependéncia no
funcionamento diario. Durante a progressdo da deméncia, a capacidade de
tomada de decisdo € prejudicada e perdida, o que tem repercussoes éticas e
legais para as pessoas com deméncia, para os profissionais de saude, para 0s

cuidadores e para a sociedade em geral (107).

2.2 — CONCEITO DE CAPACIDADE MENTAL E SUA ESTREITA
RELACAO COM AUTONOMIA PESSOAL

Como ja mencionado anteriormente, de acordo com o Comité (16), a
capacidade juridica é um conceito distinto da capacidade mental, no sentido que
a primeira é um direito humano, todas as pessoas gozam de capacidade juridica,
inclusive pessoas com deficiéncia. JA a capacidade mental refere-se as
habilidades e competéncias para a tomada de decisdo de uma pessoa, que
variam naturalmente de uma pessoa para outra. E fundamental ressaltar que, a
capacidade juridica e a capacidade mental/decisional estéo inter-relacionadas e
tém implicacBes sociais e éticas. Ambas sdo essenciais para a materializacao
do exercicio da autonomia pessoal (conceito filoséfico). De maneira sucinta, a
capacidade mental se refere a habilidade de uma pessoa em tomar decisdes
relacionadas a sua propria vida, como escolhas financeiras, bem como a
habilidade de executar tarefas especificas, como dirigir. Essa capacidade esta
relacionada com a habilidade de tomar uma decisdo especifica num momento
ou em um contexto especifico. A capacidade de uma pessoa decidir e fazer
escolhas é uma parte importante de quem ela é e de como deseja viver. Frisa-
se que a capacidade de tomar as proprias decisdes é fundamental para a
autonomia individual e ndo esta atrelada a transtornos mentais ou deficiéncia
intelectual (13,108).

A maior parte das decisGes na vida € tomada de forma autdnoma pelas
pessoas. Essas decisdes sdo frequentemente moldadas por escolha pessoal,
valores, relacionamentos e cultura, e nem sempre seguem uma logica estrita ou
um processo deliberativo. Além disso, a educacéo e a ocupacéo de um individuo
também desempenham um papel significativo na influéncia sobre sua

capacidade de tomar decisdes (109). Com base nessa visao, pode-se inferir que
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a capacidade mental € uma constru¢do humana, cujo objetivo primordial deve
ser a promocao da autonomia pessoal e, em circunstancias especificas e
limitadas, a protecdo da pessoa contra possiveis danos decorrentes da decisao

gque ela pretende tomar (13).

E importante ressaltar que a capacidade mental ndo possui uma
abrangéncia universal. Em outras palavras, a concepgéo néo é binaria, ou seja,
nao se limita apenas a "capaz" ou "incapaz", pois uma pessoa pode néo ter a
capacidade mental necessaria para tomar decisbes, como a compra de um
imovel, mas pode demonstrar capacidade em relagdo a outras, como decidir se
submeter a uma cirurgia ou n&o. Por isso, a determinagéo da capacidade mental
deve considerar a atual circunstancia, o momento especifico da tomada de
decisdo. Além disso, é importante destacar que a capacidade mental de uma
pessoa ndo esta diretamente relacionada ao contetddo do resultado da decisao
(13). Tal assertiva estd em consonéancia com o principio do respeito a autonomia
pessoal, pois ao longo de suas vidas, todas as pessoas podem tomar decisbes
equivocadas, irracionais e prejudiciais quando vistas por um observador externo,
e como ja foi mencionado no Capitulo 1, o principio do respeito a autonomia da
pessoa exige que sejam respeitadas as escolhas pessoais, considerando as
diferentes concepcgdes individuais do que € o bem (70). Mas, na prética,
principalmente na esfera judicial, a avaliacgdo da capacidade mental
fundamentada na abordagem do resultado, possui repercussdes. Observa-se,
na realidade, que a autonomia da pessoa pode ser reduzida quando existe o
risco de danos resultantes da decisao (13).

7z

A temética da capacidade mental é profundamente intrincada,
abrangendo tanto a sua compreensao quanto 0s seus componentes racionais e
emocionais, além da avaliacdo da capacidade mental de um individuo. No
entanto, as limitacbes do escopo deste trabalho impedem a exploracéo
detalhada dessas particularidades. E relevante observar que Donnelly (12)
destaca a importancia de integrar novas perspectivas da autonomia relacional
ao conceito de capacidade mental, especialmente no contexto das decisdes que
as pessoas tomam em suas vidas cotidianas. Donnelly argumenta que a

capacidade, assim como a autonomia, € um fendmeno relacional. Assim,

diversos elementos, como a possivel influéncia de grupos opressores ou a
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pertinéncia a determinados grupos populacionais, podem exercer impacto sobre

a capacidade mental de uma pessoa em um contexto relacional especifico (12).

Consequentemente, a capacidade mental, a semelhanca da autonomia
pessoal sob a perspectiva relacional, esta sujeita a ampliacdes ou reducdes
conforme os contextos e relacionamentos em questéo. A abordagem relacional
da capacidade mental, ou seja, o reconhecimento da influéncia das interacdes
interpessoais na capacidade mental, implica que a maneira de lidar com pessoas
cuja capacidade mental se deseja avaliar, como € o caso de pacientes com
Alzheimer, ndo deve se limitar apenas a aplicacdo de testes, mas, sobretudo,
deve envolver aimplementac&o de medidas para promover a autonomia pessoal
e a capacidade desses individuos. A perspectiva da capacidade mental como
um fenémeno relacional argumenta que o principal proposito dos profissionais
dos Estados envolvidos na avaliacdo da capacidade € proporcionar apoio a
pessoa avaliada, a fim de capacitar essa pessoa a tomar suas proprias decisoes,
reduzindo os efeitos prejudiciais dos fatores internos e externos que afetam sua
capacidade mental. Portanto, a finalidade da avaliacdo da capacidade mental
ultrapassa a sua afericdo e agrega a promoc¢ao da autonomia pessoal por meio
de interacOes, didlogo e apoio na tomada de decisbes. Inclusive, ja foi
evidenciado que algumas pessoas podem ser consideradas mentalmente
capazes quando tém acesso a apoios para a tomada de decisdo e informacdes
adequadas (12). As abordagens sobre a avaliacdo da capacidade, os testes
utilizados, os requisitos e a questédo do avaliador da capacidade mental, apesar
de serem de suma importancia, extrapolam o escopo deste estudo.

Observa-se um entrelacamento entre capacidade juridica, capacidade
mental e autonomia pessoal. Primeiro, é importante reiterar que a capacidade
juridica ndo esta ligada a capacidade mental, jA que o seu reconhecimento &
independente da capacidade mental. O artigo 12 da CDPD deixa claro, pela
primeira vez sob o direito internacional, que a deficiéncia (ou diagnostico) de uma
pessoa nao pode fornecer uma justificativa para a negacao do direito da pessoa
a personalidade juridica ou ao reconhecimento igual sob a lei. “E um atributo
universal inerente a todas as pessoas em virtude de sua humanidade" (15). A
capacidade mental refere-se a aptiddo para tomar decisfes, abrangendo, em
termos gerais, a compreenséo, a retencdo de informacdes, a ponderacao das
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mesmas e a capacidade de comunicé-las. De acordo com o QualityRights —
Protecting the Right to Legal Capacity in Mental Health and Related Service da
OMS?®, individuos frequentemente fazem escolhas impulsionadas tanto por
motivacdes racionais quanto por emocdes e sentimentos, indicando que nao
existe um método universal para a tomada de decisbes nem uma maneira
incorreta de fazé-lo. E importante ressaltar que a capacidade mental, geralmente
considerada como um estado estavel e duradouro da pessoa, na pratica,
demonstra ser fluida e inspirada por diversos fatores externos (106). Em sintese,
a capacidade mental refere-se as habilidades e competéncias de tomada de

decisédo de uma pessoa.

Ha um debate de longa data sobre como definir autonomia nos campos
da filosofia juridica, moral e politica e da ética. Esse debate ressalta a
complexidade de alcancar um acordo em relacdo a definicdo do conceito de
autonomia com base em um conjunto de condicfes necessarias e suficientes
(110). Conforme ja explanado neste trabalho, no cenério filoséfico, a autonomia
envolve a capacidade de fazer escolhas, orientar-se por elas e elaborar planos
de vida, incluindo as acepcbOes de autodeterminacdo, autogoverno e
autenticidade (21). E amplamente valorizada nas sociedades liberais e
modernas. A autonomia pessoal, para alguns teoricos é considerada o valor®
fundamental que sustenta os direitos morais e legais dos individuos, incluindo o
direito de rejeitar um tratamento. A sua violag&o constitui, pelo menos em parte,
dominacdo, manipulacdo, paternalismo e escraviddo E um imperativo ético
respeitar a autonomia das pessoas que tém a capacidade de tomar suas proprias
decisbes, a0 mesmo tempo em que € essencial providenciar suportes para
agueles cuja capacidade de decisdo ndo é plena (111). Do ponto de vista

juridico, a materializacdo da autonomia pessoal se da por meio da capacidade

° O QualityRights — Protecting the Right to Legal Capacity in Mental Health and Related Service
da OMS é o segundo documento internacional que alicerca os novos construtos tedricos acerca
da capacidade juridica, além da Observacao Geral n°1 de 2014 elaborado pelo Comité sobre os
Direitos das Pessoas com Deficiéncia da ONU.

10 Ha divergéncia no campo filoséfico se a autonomia € ou nio carregada de valores. Muitas
vezes os relatos de autonomia pessoal sdo de valor neutro. Neste caso, as proprias razdes ou
desejos de uma pessoa nao precisam ser morais — ela pode ser autbnoma e ndo moral ou mesmo
imoral. No entanto, também existem relatos que incorporam valores ou a capacidade de aprecia-
los diretamente na concepcdo de autonomia pessoal, embora os valores em questdo nao
precisem ser restritos aos morais, mas podem incluir valores prudenciais (70).
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juridica. A capacidade juridica juntamente com a capacidade mental ou

decisional ird permitir e validar o exercicio da autonomia pessoal (13).

Embora a capacidade mental ndo seja idéntica as filosofias morais e
politicas de autonomia, em diversos aspectos, as suas fun¢des legais sao
notavelmente semelhantes ou correlatas (112). Christman e Anderson (113)
explicam que as concepcodes liberais de autonomia envolvem a ideia de que a
liberdade e a responsabilidade decorrem da satisfacdo de critérios de
competéncia e autenticidade por parte de uma pessoa. A estrutura da
capacidade mental é semelhante: as pessoas sO adquirem direitos e
responsabilidades legais na medida em que s&o julgadas competentes e suas
decisBes sdo genuinamente suas. Mas é possivel vislumbrar a diferenca entre
autonomia pessoal e capacidade mental, tanto que Albuquerque (13) exemplifica
gue, uma pessoa pode ter capacidade mental, mas se estiver em um
relacionamento abusivo, esse fator pode impactar negativamente em sua
autonomia pessoal. Nesse caso, o importante € promover a autonomia pessoal
por meio da adocdo de apoios para incrementar a autonomia pessoal e

conseguentemente sua capacidade mental.

2.2.1 - CAPACIDADE MENTAL/DECISIONAL E AUTONOMIA
PESSOAL DOS PACIENTES COM ALZHEIMER

No contexto da saude, a capacidade!* mental ou decisional para tomar
decisbes € um requisito essencial para as escolhas relacionadas ao tratamento
médico, abrangendo desde o consentimento para o tratamento até a interrupcao
ou recusa do mesmo. Durante séculos, presumiu-se que as pessoas com
deficiéncia cognitiva eram incompetentes, justificando assim leis e politicas que
as privaram dos seus direitos a capacidade juridica. Como amplamente
destacado neste estudo, a CDPD modifica a presunc¢ao legal de incapacidade

vinculada a uma designacao de deficiéncia, exigindo que todas as pessoas com

11 Alguns pesquisadores, no contexto dos cuidados em satide, denominam a capacidade para consentir,
recusar e optar entre as possibilidades de tratamento de competéncia. Neste trabalho, optou-se pela
palavra capacidade mental ou decisional, seguindo a literatura juridica e as normativas internacionais.
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deficiéncia sejam automaticamente presumidas como competentes e com

capacidade juridica, em conformidade com os principios dos direitos humanos.

Portanto, ndo se pode presumir que os pacientes com deméncia sejam
incapazes de tomar decisbes. Estudos mostram que, pacientes com deméncia
leve a moderada podem avaliar, interpretar e obter significado em suas vidas
(109). A capacidade de expressar uma escolha e fornecer algum raciocinio €

frequentemente preservada em pacientes com Alzheimer (109).

Obviamente, a tomada de decisdes pode ser altamente desafiadora para
esses individuos. Por exemplo, uma pesquisa portuguesa de 2022 (114) mostrou
gue os profissionais de saude consideram que a tomada de decisdo é uma
escolha pessoal a qual a pessoa tem direito, ou seja, € o direito a
autodeterminacao. Mas ressaltam que a tomada de decisao para pacientes com
deméncia, € especifica para cada dominio de capacidade, o que significa que "a
mesma pessoa pode ter a capacidade de consentir a um determinado ato, mas
nao possuir a capacidade para consentir em outro". Por ultimo, os participantes
destacaram que a capacidade de tomada de decisao é fluida, ou seja, ndo é um
traco estatico, mas sim uma caracteristica que pode variar ao longo do tempo e
nem sempre segue um processo linear de declinio. Nesse sentido, um

participante ilustrou essa natureza fluida com um exemplo:

Ja tive a oportunidade de observar duas consultas diferentes do
mesmo paciente (...) em uma delas, o paciente mal conseguia falar,
naquele dia ele ndo tinha capacidade de decisédo, e depois, na outra
consulta, ele estava conversando, fazendo perguntas e era capaz de
tomar decisoes.

Apesar desses desafios, assegurar que 0s pacientes com Alzheimer
permanecam envolvidos na tomada de decisdes é fundamental para a
sua autodeterminacao e sentimentos de valor . Uma pessoa com Alzheimer pode
nao ter capacidade para dirigir, cuidar de assuntos financeiros ou viver de forma
independente na comunidade, mas ela ainda pode ter a capacidade de tomar
decisbes competentes sobre local de residéncia e cuidados médicos. Hedman
(115) documentou recentemente como pessoas com doenca de Alzheimer que
viviam em casa e participavam de um grupo de apoio se esforcavam para ser
independentes e capazes, e para expressar seu senso de identidade. A pessoa

pode preservar sua autenticidade, possibilitando que a vida prossiga de forma
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consistente com sua identidade. A preservacédo dos aspectos da vida que sao de
vital importancia para a pessoa precisa ser enfatizada pelo maior tempo possivel.
Assim, o respeito pela autonomia da pessoa com deméncia implica que os
familiares, cuidadores e os profissionais de salde devem auxilia-la na
manifestacdo de seus valores e na realizagdo de seus interesses essenciais.
Isso pode envolver tanto o apoio como a promoc¢do da autonomia e,

consequentemente, a habilidade de tomar decisoes.

Perante o exposto, constata-se a interconexdao de elementos como a
dignidade humana, autonomia, autodeterminacdo e capacidade juridica, os
quais desempenham um papel crucial na aceitacdo ou reconhecimento do
processo de tomada de decisédo do paciente com Alzheimer. Contudo, a medida
gue a deméncia avanca, a capacidade cognitiva se deteriora, resultando na

perda da habilidade de tomar decisoes.

Nesse cenério, os cuidadores e/ou familiares precisardo fornecer
informagdes ou tomar decisdes diretamente em nome da pessoa com deméncia.
Isso levanta questdes éticas e legais de grande relevancia para pacientes com
deméncia, profissionais de saude, cuidadores e a sociedade em geral. E
evidente que, embora o0s pacientes com deméncia aspirem a manter sua
autonomia e permanecer em seus lares, ao longo do tempo, eles se tornardo
cada vez mais dependentes da assisténcia de terceiros. A realidade ressalta que
os familiares desses pacientes enfrentam desafios crescentes na tomada de
decisfes a medida que a doenca progride incluindo: a) dificuldades em decidir o
gue fazer nos cuidados do dia a dia; b) angustia na tomada de decisdes
relacionadas a saude; c) informacdes insuficientes sobre quaisquer alternativas
possiveis e seus efeitos; d) efeitos emocionais negativos, como estresse, culpa
e duvidas (116).

A tomada de decisdo bem-sucedida para uma familia em nome de um
ente querido com deméncia, envolve a partilha de conhecimentos, experiéncias,
desejos e preferéncias de cuidados entre todas as partes interessadas: o
paciente com deméncia, que é o protagonista do cuidado, a propria familia, os
cuidadores e os profissionais de satde (117). E especialmente, o conhecimento

sobre o paciente, sua biografia, seus valores e desejos que norteara a tomada
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de decisdo nos cuidados em saude. O Plano Avancado de Cuidado - PAC
permite que familiares, cuidadores e profissionais de saude atuem de acordo
com as necessidades, vontade e preferéncias de um paciente adulto durante
doencgas graves, acidentes ou doencas neurodegenerativas que resultem na
impossibilidade de tomada de decisdo, ou seja, serve como um guia para a
tomada de decisfes futuras quando o paciente se tornar inabil (39). E uma
ferramenta Util para preservar a voz e o respeito a autonomia pessoal do paciente
adulto em uma situacéo critica futura, na qual ndo possa decidir. Permite um
senso de controle e tomada de decisao proativa do paciente, pois a vontade, as
necessidades e as preferéncias do paciente serdo conhecidas, respeitadas e
contribuirdo para um alinhamento com as decisdes clinicas quando esse nao

tiver capacidade de decisédo (39).

Neste estudo, argumenta-se veementemente que o PAC figura como um
dos apoios a tomada de decisdo, conforme preconizado pela Convencéo sobre
os Direitos das Pessoas com Deficiéncia (CDPD). E por meio do PAC que se
enaltece a autonomia do paciente com Alzheimer, que, recebendo suporte nas
fases inicial e moderada da doenca, € incentivado a exercer sua
autodeterminacdo, juntamente com familiares e profissionais de sautde em um
processo que culminara na concretizagdo da autonomia relacional e

promocional.

No préximo capitulo, serdo discutidos alguns conceitos, a aplicabilidade,
os beneficios, e as implicacdes do Plano Avancado de Cuidado (PAC) para
pacientes com Alzheimer. Além disso, sera explorada a relacédo entre o PAC e a
Tomada de Decisdo Apoiada, bem como a experiéncia de outros paises que ja

adotaram essa abordagem.
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3 - PLANO AVANCADO DE CUIDADO - PAC

No Capitulo anterior foram apontados os conceitos de capacidade juridica
e capacidade mental a luz da Convencdo dos Direitos das Pessoas com
Deficiéncia — CDPD - que alterou profundamente o regime das capacidades.
Também foi abordado o entrelacamento desses institutos com a autonomia
pessoal (14). Atualmente, segundo o artigo 12 da CDPD e o Comentario Geral
n.° 1, o Comité das NacbGes Unidas sobre os Direitos das Pessoas com
Deficiéncia, que é o 0Orgdo encarregado de monitorizar a aplicacdo da
Convencao, a pessoa com deficiéncia, inclusive pacientes com deficiéncia
mental, que é o caso dos pacientes com Alzheimer, gozam de capacidade
juridica (16).

Assim, a capacidade juridica passou a ser considerada um direito
humano universal que ndo pode ser removido ou limitado devido a uma
deficiéncia fisica ou mental. Segundo a Convencdo, se uma pessoa com
deficiéncia tiver dificuldades para tomar decisdes, os Estados-Partes devem
viabilizar apoios por meio de medidas que respeitem os direitos, vontade e
preferéncias da pessoa em questdo, em vez de priva-la da capacidade juridica
(14,16). Portanto, todas as pessoas possuem capacidade juridica, o que significa
gue sao detentoras de direitos e tém o direito de exercé-los. Além disso, exercer
esses direitos com apoio ou por meio de um representante, em ultima instancia,

nao retira em dltima instancia, esse direito fundamental (13).

As pessoas com deficiéncia, conforme relembra o Comité, sdo o grupo
cuja capacidade juridica € mais frequentemente negada em todo o mundo, uma
vez que a deficiéncia mental é tradicionalmente considerada um motivo legitimo
para negar o poder de exercer direitos, concedido a todos os outros cidadaos.
Essa negacao resultou, em muitos casos, na privacao de direitos fundamentais
para pessoas com deficiéncia. O Artigo 12° proclama que tal discriminacao e,
portanto, a privacao de direitos com base na deficiéncia, ndo € mais legitima, e
as pessoas com deficiéncia devem ser tratadas igualmente a todos os outros

cidadaos, com os mesmos direitos e capacidade para exercé-los (14,16).

A perspectiva da Convencdo, que para muitos € radical e utopica,

provocou criticas severas, como mencionado no Capitulo 2. A despeito das
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criticas, esta pesquisa se alinha ao entendimento de Albuquerque (13) que
somente em situacdes excepcionalissimas, a autonomia pessoal, representada
no contexto juridico pela capacidade juridica, pode ser mitigada, como por
exemplo, pessoas em coma ou estado vegetativo persistente, principalmente se

0 paciente ndo fez uma Diretiva Antecipada?’?, e em caso de severas deméncias.

Contudo, em situagbes de comprometimento cognitivo seja leve ou
moderado, que € o objeto desta pesquisa, em consonancia com a CDPD e o
Comité, devem ser adotadas medidas de apoio para a tomada de decisdo que
privilegiam a vontade, as preferéncias e os desejos da pessoa em questdo e que
sejam juridicamente validas. Essas medidas tém o potencial de combater o
estigma enfrentado por pessoas com deficiéncia mental e transtornos mentais,
diminuindo a discriminacdo e garantindo que suas vontades e preferéncias

sejam prioritarias em todas as decisdes que impactam suas vidas (13).

Diversas medidas ou mecanismos de apoio ja foram aplicados com
sucesso em outros paises, Como 0S mecanismos comunitarios, que incluem o
Ombudsman Pessoal, Apoio de Pares, Dialogo Aberto, Circulos de Suporte,
entre outros. Além disso, existem mecanismos formais, como Acordos de
Tomada de Deciséo, Decisor Substituto Formal, Diretivas Antecipadas e o Plano
Avancado de Cuidado (13). Nesta pesquisa, foi escolhido o Plano Avancado de
Cuidado dentre esses mecanismos formais elencados. O PAC assim como as

Diretivas Antecipadas, parte da premissa que as pessoas podem antecipar e

12 Mais adiante sera abordado o que é uma Diretiva Antecipada sua origem e evolugdo. As Diretivas
Antecipadas sdo concebidas como uma forma de apoio na medida em que expressam, antecipadamente,
avontade e as preferéncias de uma pessoa. Sdo instrucdes ou diretrizes, na area dos cuidados em saude,
feitas por um adulto ainda com capacidade decisional para que possam ser consultadas, em um momento
no futuro, quando essa mesma pessoa estiver incapaz de decidir. As Diretivas Antecipadas, sob a dtica
dos direitos humanos, sdo uma expressao da autodeterminag¢do do paciente derivada do direito a
privacidade. E digno de nota que no ordenamento brasileiro ndo ha uma lei especifica sobre as diretivas
antecipadas. Ressalta-se que ha um anteprojeto de Lei para revisdo e atualizacdo da Lei n2 10.406, de 10
de janeiro de 2002 (Cédigo Civil), instituida pelo Ato do presidente do Senado Federal n® 11/2023 que
menciona uma figura da Diretiva Antecipada de Curatela: “Secdo I-A Da Diretiva Antecipada de Curatela
Art. 1.778-A. A vontade antecipada de curatela devera ser formalizada por escritura publica ou por
instrumento particular auténtico.” “Art. 1.778-B. O juiz devera conferir prioridade a diretiva antecipada
de curatela relativamente: | - a quem deva ser nomeado como curador; Il - ao modo como deva ocorrer a
gestdo patrimonial e pessoal pelo curador; Il - a cldusulas de remuneragdo, de disposi¢do gratuita de bens
ou de outra natureza. Paragrafo Unico. Ndo serd observada a vontade antecipada do curatelado quando
houver elementos concretos que, de modo inequivoco, indiqguem a desatualizacdo da vontade
antecipada, inclusive considerando fatos supervenientes que demonstrem a quebra da relagdo de
confianga do curatelado com a pessoa por ele indicada.” A mencionada figura ndo é objeto desta pesquisa.
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planejar a trajetéria de suas vidas e até de suas mortes por meio de declaracées,
idealmente, por escrito sobre suas necessidades, vontade e preferéncias.
Reforcando essa perspectiva, Albuguerque (88) argumenta que tanto o PAC
guanto as Diretivas Antecipadas representam a habilidade do individuo em tomar
decis@es futuras apropriadas, com o proposito de assegurar que essas escolhas
sejam respeitadas quando ele ndo puder decidir por si proprio. E uma abordagem
preventiva do envelhecimento, da doenca e da morte que enfatiza a autonomia
e a autodeterminacdo dos adultos que desejam tomar decisbes sobre o0 seu

futuro.

As Diretivas Antecipadas tém como foco a documentacdo legal (nos
paises que tém legislacéo especifica) de substitutos e/ou desejos especificos. O
PAC enfatiza o processo completo de comunicacgao, preparacédo dos pacientes
e suas familias para a tomada de decis6es futuras nos cuidados em saude. Isso
engloba a sessbes de conversas significativas sobre os objetivos, vontade,
valores e preferéncias de um paciente ao longo de sua doenca grave, nédo se
limitando apenas ao final da vida. O registro dessas sessdes de conversas pode
ser feito no proprio prontuario do paciente. Ademais, ndo existe qualquer

impedimento, se desejar, incluir uma Diretiva Antecipada no PAC (118,119).

O processo do PAC, como j4 mencionado, envolve sessfes de conversas
entre os familiares/cuidador, profissionais de salde e o paciente, este
compartilha suas necessidades, desejos e preferéncias que servirdo como
orientacdo para determinar os cuidados com sua saude em um momento futuro
guando estiver inabil para a tomada de decisao (39,120). No item subsequente,
sera abordado o PAC, desde sua origem, que remonta as Diretivas Antecipadas,
até seu conceito atual, embasado nos estudos de Charles Sabatino, Rebbeca
Sudore (118,119).

3.1 - RETROSPECTIVA E EVOLUCAO DAS DIRETIVAS
ANTECIPADAS ATE O PLANO AVANCADO DE CUIDADO

A génese das Diretivas Antecipadas ocorreu no ambito do direito
consuetudinario estadunidense. A primeira manifestacdo de um documento com

0 propésito de registrar e tornar conhecida a vontade de um paciente foi
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originalmente proposta pela Euthanasia Society of America em 1967, publicada
no Indiana Law Journal. No entanto, foi em 1969 que o advogado Luis Kutner
apresentou suas premissas e 0 modelo desse documento em seu trabalho
intitulado "Due process of euthanasia: the living will, a proposal’. Kutner
argumentou que a recusa antecipada do tratamento que prolongasse a vida de
um paciente diante de um quadro de doenca incuravel e irreversivel era legitima

e fazia parte do direito a privacidade (39).

Seguindo os critérios delineados por Kutner, a Califérnia se tornou o
primeiro Estado a promulgar uma legislacéo sobre o0 assunto em 1976. O modelo
do testamento em vida ou vontade viva estabelecido por essa lei foi elaborado
com a intencdo de proporcionar vantagens tanto aos pacientes quanto aos
médicos. Para os pacientes, representou uma ferramenta padronizada que Ihes
permitia expressar seus desejos em relacdo ao tratamento de suporte de vida,
geralmente indicando se desejavam manté-lo ou interrompé-lo no caso de uma
doenca terminal ou coma permanente/irreversivel. Para os médicos, 0
testamento em vida conferiu imunidade estatutaria, desde que atendessem de
boa-fé aos desejos do paciente. No final de uma década, ou seja, em 1986,
guarenta e um Estados j& haviam adotado leis relacionadas ao testamento em
vida(118).

No ambito federal, em 1990, foi promulgado o Patient Self-Determination
Act (PSDA). Este ato representou uma emenda a legislacao federal do Medicare
e Medicaid, com o objetivo de incentivar o adulto a refletir e planejar suas
decisOes relativas aos cuidados de saude. Desde entéo, os estabelecimentos de
saude sdo obrigados a perguntar aos pacientes se possuem Diretivas
Antecipadas, caso nao tenham, devem oferecer a oportunidade de elaborar uma
Diretiva por escrito, disponibilizar formularios de Diretivas Antecipadas para
pacientes maiores de idade e informar sobre os direitos de tomada de decisdo
em relagdo aos tratamentos para pacientes adultos. Também devem promover
a conscientizacdo entre a equipe e a comunidade acerca das diretivas
antecipadas. Importante notar que o PSDA nao cria nem modifica o direito
substancial relacionado a tomada de decisbes sobre cuidados de saude. Foi
concebido para reconhecer o direito do paciente de recusar ou aceitar qualquer

tratamento médico. Seu proposito principal é garantir a autonomia e a
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preservacdo da autodeterminacdo, protegendo os pacientes de possiveis
abusos, promovendo a comunicacdo eficaz entre pacientes e médicos, e
protegendo os médicos de litigios no contexto das decisdes de fim de vida
(118,119).

Pode-se concluir que as Diretivas Antecipadas foram concebidas na
década de 1970 com o propésito de abordar duas preocupacdes especificas de
forma legal: 1) oferecer protecao legal aos profissionais de salde que estavam
preocupados com a responsabilidade ao retirar terapias de suporte a vida de
pacientes incapazes de expressar suas preferéncias nesse sentido; e 2)
estabelecer procedimentos legais formais, como requisitos de testemunhas, para
mitigar o temor de que pacientes ou seus familiares estivessem sendo
pressionados a tomar tais decisdes. Naquela época, havia uma grande
apreensdo em relacdo a essas questdes, pois as tecnologias de suporte a vida
e suas implicac¢es clinicas, éticas e legais ainda estavam comegando a ganhar

destaque na consciéncia publica (118).

No entanto, as limitagdes das declaracbes das Diretivas Antecipadas
comecaram a ficar cada vez mais claras para os legisladores e o publico,
especialmente no que se refere a sua aplicacao restrita a um conjunto limitado
de decisbes. Como resposta a isso, os legisladores passaram a reconhecer e
reformular o uso de outro instrumento legal: a procuracdo duradoura. A utilizacéo
de procurag¢des como um meio de tomar decisdes de salude apresenta vantagens
evidentes quando comparada ao testamento em vida para lidar com essas
preocupacdes e a0 mesmo tempo promover o uso de procuracdes para questdes
de cuidados de saude, os Estados passaram a criar procura¢gfes duradouras
especificas para assuntos de saude, ou entdo, a incluir clausulas de procuracéo
em suas leis de testamento em vida. Até o final de 1997, todos os Estados
haviam implementado alguma forma de estatuto relacionado a procuragdes para
cuidados de saude. Nesse ponto da retrospectiva, as Diretivas Antecipadas de
Cuidados em saude foram promovidas como o principal instrumento legal para
formalmente comunicar os desejos relacionados aos cuidados de saude no final
da vida, com a presuncdo de aumentar a probabilidade de que esses desejos
sejam seguidos pelos profissionais de saude. Esses documentos legais,

delineiam as metas e diretrizes dos cuidados em salde, além de designar um
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representante ou procurador para tomar decisdes em caso de incapacidade
(118).

Outro passo importante na evolucdo das Diretivas Antecipadas foi a
constatacao de reanimacao indesejada de pacientes terminais que residiam em
casa e quando surgia uma crise médica, alguém no local solicitou assisténcia do
servico de emergéncia por meio do nimero 911. Na auséncia de um protocolo
médico de ndo reanimar (DNR), os profissionais dos servicos médicos de
emergéncia eram obrigados a realizar todos os procedimentos disponiveis para
tentar reanimar um paciente cujos batimentos cardiacos ou respiragdo haviam
cessado. Para resolver essas situacdes médicas indesejadas, os Estados
comecaram a aprovar leis ou regulamentos que permitiam que pessoas
gravemente enfermas na comunidade evitassem reanimacdes indesejadas por
meio da emissdo de ordens de Nao Ressuscitar (DNR) fora do ambiente
hospitalar (as vezes denominadas diretrizes de "RCP"). Geralmente, esses
protocolos exigiam que a ordem de DNR fosse assinada por um médico e pelo
paciente (com muitos Estados permitindo que um representante legal assinasse
em nome do paciente) e o uso de uma pulseira ou formulario de identificacdo
especialmente projetado para ser mantido pelo paciente ou em seu entorno. Até
o final de 1999, quarenta e dois Estados jA& haviam implementado esses
protocolos em nivel estadual, frequentemente por meio de legislacdo especifica
(118).

Com o passar do tempo, o0 testamento em vida e a procuragdo que
designa um representante para cuidados em saude, foram combinados em um
anico documento. Além disso, em resposta a auséncia de Diretivas Antecipadas
em varios casos, foram introduzidas as leis de consentimento substituto padréo
ou leis de consentimento familiar, que estabelecem uma lista de substitutos
autorizados, geralmente comecando pelo conjuge e seguida por uma hierarquia
de parentes mais préximos. Em alguns Estados, essa lista pode incluir o amigo

mais préximo (118).

Observa-se que dos fatos expostos, que as leis relativas as Diretivas
Antecipadas priorizaram predominantemente formas juridicas padronizadas,

marcadas por formalidades e restricbes obrigatorias, com requisitos e limitacdes
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processuais destinados a funcionar como salvaguardas contra abusos e erros.
Essa abordagem pode ser caracterizada como uma abordagem legal (118).
Conclui-se que, as Diretivas Antecipadas geralmente estipulam condutas
especificas que devem ser seguidas pelos profissionais de salde e cuidadores
em relagéo ao tratamento. Em determinados casos, podem proibir a aplicacéo
de tratamentos dolorosos de diversos tipos. Também tém a finalidade de
expressar preferéncias quanto ao uso ou ndo de alimentacdo e hidratacdo
fornecidas por meio de tubos ou outros dispositivos. E importante enfatizar que
as diretivas séo ativadas, ou melhor, utilizadas apenas se a pessoa se tornar
incapaz de fornecer um consentimento informado ou recusar devido a
incapacidade de tomar decisdes. Um exemplo de declaracdo que pode ser

encontrada em uma Diretiva é:

Se eu estiver sofrendo de uma doenca ou condigcdo incuravel e
irreversivel, e a equipe de profissionais de saude determinar que minha
condicdo é terminal, eu instruo que medidas de suporte de vida que
apenas prolongariam o processo de morte sejam retidas ou
interrompidas.

As Diretivas Antecipadas mais detalhadas podem incluir informacdes
sobre as preferéncias da pessoa quanto a servicos como alivio da dor
(analgésicos), uso de antibidticos e aplicacdo de ventilagdo mecéanica ou
ressuscitacao cardiopulmonar (119). De acordo com o Departamento de Saude
e Servicos Humanos dos EUA, as Diretivas Antecipadas consistem em uma
instrucdo ou uma recusa escrita’® sobre cuidados em saude feitos por um adulto
ainda com capacidade de decisdo ou capaz (39,121). Um exemplo classico de
Diretiva Antecipada de recusa, € o caso dos pacientes da denominagéo religiosa
Testemunhas de Jeova. A maioria porta um Cartdo de Diretiva Antecipada que
expressa sua recusa de transfusdo de sangue total, globulos vermelhos,
glébulos brancos plaguetas ou plasma, como também a recusa de doacbes de
sangue antecipadas e armazenadas para posterior infusao (88). Aplica-se quase
sempre ao contexto de fim de vida (grifo nosso). Pode ou nao incluir a nomeacéo

de um procurador para cuidados em saude (39,121).

Bapesar do conselho de Bioética dos EUA reconhecer como aceitavel a forma oral das Diretivas
Antecipadas, algumas leis estaduais exigem a forma escrita, por isso o referido documento do
Departamento de Saude dos EUA optou pela forma escrita em suas recomendacdes.
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Vale ressaltar que, embora inicialmente as Diretivas Antecipadas
estivessem quase sempre associadas ao contexto de fim de vida, como
mencionado por Albuquerque (88), atualmente, elas foram ampliadas para
outros cenarios, incluindo o campo da saude mental. Por meio dessas diretivas,
pacientes com transtornos mentais tém a oportunidade de ter suas vontades e
preferéncias respeitadas em situacdes de incapacidade de decisédo. Além disso,
no ambito da salde mental, as Diretivas Antecipadas sédo consideradas um meio
de empoderar individuos que enfrentam transtornos mentais graves na gestao
de suas vidas. Essas diretivas podem abranger escolhas relacionadas a
medicamentos, admissdo em servicos de saude mental, tratamentos como a
eletroconvulsoterapia, alergias a medicamentos e contatos de emergéncia.
Também é considerado uma forma de Diretiva Antecipada o Plano de Parto, que
se baseia no principio da autonomia, permitindo a parturiente definir seus
proprios objetivos de vida e exercer o autogoverno, agindo de acordo com suas
escolhas, inclusive no que se refere ao processo de parto e nascimento. Este é
um documento escrito elaborado pela gestante com base nas informacdes as
guais teve acesso durante a gravidez que expressa o0s desejos dela para o
momento do pré-parto, parto e pos-parto imediato (122). Portanto, podemos
concluir que atualmente, as Diretivas Antecipadas se referem, em geral, a
decisdes relacionadas aos cuidados de saude, desvinculando-as da condi¢céo de
saude do paciente e focando exclusivamente em sua incapacidade de tomar

decisdes, mesmo que temporariamente (88).

Lamentavelmente, apesar de mais de quatro décadas de historia e
desenvolvimento, as Diretivas Antecipadas ainda continuam subutilizadas. Nos
Estados Unidos da América, uma recente pesquisa revelou que somente um a
cada trés estadunidenses possui algum tipo de diretiva em vigor. Uma das
razBes apontadas para baixa adeséo € a necessidade de cumprir formalidades
legais ao elaborar uma Diretiva Antecipada. Por exemplo, na maioria dos
Estados, € necessario que a diretiva seja assinada por duas testemunhas e, em

alguns casos, exige-se a autenticacado do documento (123).

Inclusive Sabatino (118) salienta outros fatores preocupantes em relacéao
ao preenchimento das Diretivas Antecipadas: i) aqueles que fazem uso desses

instrumentos legais frequentemente ndo tém pleno entendimento dos formularios
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gue preenchem ou das decisdes futuras que podem precisar tomar; ii) os
formularios em si ndo fornecem muita orientacdo; iii) Mesmo quando os
individuos elaboram uma diretiva, os prestadores de cuidados de salde
frequentemente ndo tém ciéncia da sua existéncia. Em resposta a esses fatores
mencionados e as deficiéncias da abordagem legal que envolve formas juridicas
padronizadas, marcadas por formalidades e restricbes obrigatérias, com
requisitos e limitagcbes processuais, surge um novo modelo, baseado
principalmente na comunicagdo. Um conceito mais amplo e menos centrado na
legalidade em comparac¢éo com as Diretivas Antecipadas. Envolve ndao apenas
a criacdo de documentos legais, mas também conversas com 0 paciente,
familiares e profissionais de saude sobre o que o futuro pode reservar para
individuos com doencas graves. Esse modelo visa assegurar que as crengas e
preferéncias dessas pessoas, bem como de suas familias, orientem as decisdes
relacionadas ao cuidado em saude, que € denominado Plano Avancado de
Cuidado — PAC.

3.1.2 - PLANO AVANCADO DE CUIDADO - CONCEITOS E
BENEFICIOS

O PAC consiste numa abordagem ampla e menos focada no aspecto
juridico. E uma perspectiva que valoriza ainda mais o processo de comunicacio
continuo e flexivel. Documentos como as Diretivas Antecipadas e a Procuracéo
para Cuidados em Saude s&do opcionais. O amago do PAC é o registro de
conversas entre o paciente, familiares e equipe de saude sobre o que o futuro
pode reservar para 0 paciente com doencas graves ou terminais e,
principalmente, quais s&o as suas necessidades, vontade e preferéncias que
norteardo futuras decisfes na area da saude, dos cuidados em geral e até
mesmo das financas. De acordo com Chan (124), o PAC €& um processo de
discussdo e documentacdo de planos de cuidados futuros, entretanto, ndo se
limita as futuras escolhas de cuidados exclusivos em saude, pode abarcar
também varios outros temas como: escolhas de estilo de vida, planos de funeral

€ outros.

Na area especifica abordada neste trabalho, que é o PAC no contexto da

saude, esse pode ser entendido como um processo continuo ao longo do tempo
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gue visa identificar as prioridades, valores e objetivos de cuidados de um
individuo. Isso é alcancado por meio de dialogos envolvendo o paciente,
familiares, equipe de profissionais de saude e, se desejar, ha possibilidade de
incluir um procurador* de cuidados em salde. Todos os participantes
contribuem para o processo de tomada de decisdo em relagéo aos cuidados de
saude planejados para um cenario hipotético no futuro. No entanto, o paciente é
0 protagonista. Um dos principais objetivos do PAC é deslocar o foco de
tratamentos e procedimentos médicos especificos para uma énfase nas
necessidades, desejos e preferéncias do paciente. Essas necessidades, desejos
e preferéncias orientardo possiveis intervencdées no futuro, caso o paciente se
encontre em uma situacdo de incapacidade decisional. O PAC deve ser
conduzido de forma a promover a sua autodeterminagao e autonomia pessoal.
Além disso, é recomendavel o uso de "facilitadores”, que séo profissionais ndo
médicos (como assistentes sociais ou voluntarios), para iniciar e apoiar o

paciente nesse processo (13,39,88,118).

Um painel multidisciplinar (27) composto por membros especialistas de
diversas disciplinas e de ambito internacional se reuniram em 2017 com o
objetivo de estabelecer uma definicdo consensual do PAC. Um dos propésitos é
facilitar a implementacédo de padrdoes de qualidade, incentivos e sistemas de
apoio uniformes, com o intuito de promover a eficacia do PAC. Este trabalho
representa a primeira definicio de PAC desenvolvida usando a metodologia
Delphi e oferece uma estrutura uniforme para definir resultados centrados no

paciente, programas clinicos e politicas do PAC. Uma das conclusdées foi:

O plano avancado de cuidados permite que individuos com capacidade
de deciséo identifiquem seus valores, reflitam sobre os significados e
consequéncias dos cenarios de doengas graves, definam objetivos e
preferéncias para tratamentos e cuidados médicos futuros, e discuti-
los com a familia e prestadores de cuidados de salde. O PAC aborda
as preocupacgbes dos individuos em todo o mundo fisico, dominios
psicolégico, social e espiritual. Encoraja os individuos a identificarem
um representante, registrar e revisar regularmente quaisquer
preferéncias, para que essas preferéncias possam ser consultadas em
algum momento, quando ndo consigam tomar as suas préprias
decisbes (27).

14 procurador de cuidados em satide - o procurador é escolhido pelo paciente quando esse se encontra
apto ou com capacidade decisional. O procurador decidird sobre cuidados em saude/médicos em
substituigdo ao paciente quando o mesmo se encontrar incapaz de tomar decisdes. E um mecanismo de
Tomada de Decisdo Substituta.
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O PAC pode englobar: o registro dos didlogos entre a equipe de
profissionais de salude e o paciente sobre suas escolhas e preferéncias
relacionados a cuidados futuros, bem como a possibilidade ou ndo de
reanimagdo cardiopulmonar, hidratacdo e nutricio em cenérios especificos, a
admissdo em hospital, local onde o paciente deseja morrer, Diretivas
Antecipadas de Recusa de Tratamento e Procuracdo de Cuidados em Saude.
No que concerne as Diretivas e a Procuracdo, embora sejam documentos legais,
em alguns paises, ndo séo requisitos mandatorios para a configuracdo do PAC
(13,88,118). Ressalta-se que as Diretivas Antecipadas assim como o PAC
compartilham o mesmo objetivo: a promoc¢ao da autonomia pessoal do paciente,
entretanto, as Diretivas por ser um documento juridico, exige certos requisitos.
Em contrapartida, o processo voluntario do PAC, ndo tem exigéncias legais.
Idealmente, deve ser iniciado logo apds o diagndstico de Alzheimer. Pois, a
medida que a doenca progride, a capacidade de considerar pensamentos e
acOes futuras fica comprometida, afetando assim a capacidade de tomada de

decisao.

As definicdes do PAC podem variar, no entanto, é factivel identificar tragcos
distintivos associados a ele sendo a versatilidade uma delas, uma vez que
consiste em um processo continuo, comunicacional, dinamico, facilitado e
implementado por profissionais treinados, em contraste com as Diretivas
Antecipadas, que geralmente sdo documentos/formularios frequentemente pré-
formatados. Também se destaca o aspecto relacional, ou seja, o envolvimento
de outras pessoas no processo decisorio. Por exemplo, segundo uma pesquisa
com pacientes diagnosticados no inicio da deméncia, a mera oportunidade de
documentar decisdes sobre seus cuidados futuros com o apoio de um
profissional foi apontada como um dos principais elementos apreciados. Varios
pacientes também citaram o impacto benéfico do PAC no relacionamento com o

familiar participante da discusséao (125-127).

Ainda quanto aos beneficios, de acordo com as pesquisas, o PAC
proporciona tranquilidade, visto que aumenta a probabilidade de que o paciente
receba cuidados alinhados com suas necessidades, desejos e preferéncias.
Além disso, oferece clareza e conhecimento sobre o estado de saude do
paciente, fortalece o relacionamento e a confianga com a equipe de profissionais
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de salde (125). E importante ressaltar que o PAC também contribui para a
melhoria dos cuidados no final da vida para pacientes com deméncia, permitindo-
lhes expressar suas preferéncias de cuidado antes que a fungédo cognitiva se
deteriore a ponto de torna-los incapazes de tomar decisdes por si mesmos.
Indiscutivelmente, o PAC é uma ferramenta que promove a autonomia individual

do paciente e tem um impacto direto em sua qualidade de vida (126,127).

Além de beneficiar o paciente com o envolvimento dos seus familiares
nesse processo, os proprios familiares também relatam beneficios que o PAC
proporciona como: menos ansiedade e depressdo, ajudas para vivenciar o
processo de luto, e aumento da satisfagdo com os cuidados dispensados ao seu
ente querido/paciente. vantagens notaveis para os profissionais de satude, como
a facilitacdo de conversas significativas com 0s pacientes, 0 aumento da
probabilidade de compreender e seguir as preferéncias do paciente em relacéo
aos cuidados médicos quando este ndo estd em condi¢cbes de tomar decisbes,
a promocao do enfoque centrado no paciente e a diminuicdo de transferéncias
desnecessarias para cuidados intensivos e tratamentos ndo desejados, entre
outros (39).

3.1.3 - BARREIRAS PARA A IMPLEMENTACAO DO PLANO
AVANCADO DE CUIDADO

No campo da saude mental, especialmente dos pacientes com Alzheimer,
o PAC é particularmente benéfico, uma vez que promove conversas sobre
cenarios especificos da doenca, enfatiza a autonomia relacional e pode ser
geralmente mais adaptado aos estilos de tomada de deciséo e as necessidades
das pessoas com deméncia (127). O PAC valoriza a autonomia e o direito a
autodeterminacdo (derivada do direito a privacidade) desses pacientes que
enfrentam uma situagao de vulnerabilidade e estigmatizacdo. Visa garantir que
a vontade e as preferéncias do paciente sejam devidamente respeitadas,
garantindo que todas as partes envolvidas na decisdo, ou seja, as pessoas
designadas, ajam de acordo com o que foi expresso no PAC em cada situacéo
especifica. Como um mecanismo de suporte, o0 PAC nao atua diretamente em

prol da pessoa assistida, mas sim de forma indireta, uma vez que a decisdo nao
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€ tomada em nome da pessoa, mas sim de acordo com a sua vontade e

preferéncias, tornando-a uma escolha feita pela propria pessoa assistida (13).

No entanto, mesmo com todos os beneficios elencados, frequentemente,
individuos com uma doenca que limita a vida, especialmente aqueles
acometidos pela deméncia, ndo sao regularmente envolvidos em discussdes
sobre seus desejos, vontade e preferéncias para cuidados futuros. Harrison
Dening (116) sugere que existem varias barreiras ao inicio do PAC no tratamento
da deméncia. Estas incluem: falha no reconhecimento de que a deméncia é uma
doenca terminal/que limita a vida; o potencial de perda de capacidade de tomada
de decisdo no inicio da trajetéria da doencga; falta de conhecimento da evolugéo
da deméncia (progndostico) nas familias; falta de confianca dos profissionais de
saude para iniciar discussbes com pessoas diagnosticadas com deméncia e,
finalmente, a incapacidade de identificar um gestor de cuidados ou um facilitador
do PAC a medida que a doenca progride. Além dessas, acrescenta-se:
procrastinacao ou espera para fazer o PAC mais tarde em um momento ideal;
dependéncia da familia para tomada de deciséo; falta de compreenséao sobre o
PAC,; dificuldade em abordar o tema; esperar que o profissional de saude inicie
a discussao; acreditar que € necessario um advogado para preencher 0s

formulérios, medo de ndo ser adequadamente tratado, dentre outros (116).

E inegéavel que o cuidado dos pacientes com Alzheimer suscita uma série
de dilemas éticos, uma vez que a habilidade de expressar seus préoprios desejos
diminui a medida que a doenca avanca e suas capacidades de tomada de
deciséo sao impactadas. A perda progressiva da capacidade de decisao torna
essas pessoas cada vez mais vulneraveis, abrangendo todas as dimensdes de
sua existéncia. Cuidar de um ente querido com Alzheimer é um desafio
significativo para os familiares, e as demandas diarias de cuidado tendem a ter
precedéncia sobre a implementacdo do PAC. Ademais, uma pesquisa de 2017,
apontou um dado extremamente preocupante, Varios pacientes ndo estavam
totalmente conscientes do seu diagndstico. Isto pode sugerir que o diagndstico
e 0s estagios da deméncia nem sempre foram explicados de maneira oportuna
e compreensivel, nem foram totalmente compreendidos pelos pacientes e seus
familiares. A informacdao parcial ou a ndo divulgacao do diagnéstico enfraquecem
0 paciente e seus familiares. Nesse aspecto, o PAC proporciona aos pacientes
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e aos seus familiares a oportunidade de obter mais informacdes sobre a doenca,
a sua evolucao provavel, os problemas esperados e as opc¢Oes terapéuticas
(227).

A mencionada pesquisa ressalta outra variavel importante: foi constatado
um certo controle substancial por parte dos profissionais de salde. Parecia que
eles tinham uma apreciagao diversificada da capacidade de tomada de deciséo
do paciente, quando ocorriam flutuagdes de cognicéo, eles assumiram o direito
de escolher em nome dos melhores interesses de seus pacientes, ou seja,
suprimiram a vontade desses pacientes, sendo que de acordo com a CDPD
(14,16) conforme ja mencionado no Capitulo 2, se a pessoa com deficiéncia ndo
consegue expressar diretamente sua opinidao, a decisao deve ser tomada com
base na "melhor interpretacdo da vontade e preferéncias” do paciente em
guestao. Isso implica que aqueles que estdo proximos a pessoa e responsaveis
pelo apoio devem tentar reconstruir os desejos da pessoa com base em seu
comportamento, declaracbes  anteriores, contexto  ou raciocinio
l6gico/presuntivo, e identificar uma escolha que seja 0 mais proxima possivel do

gue a pessoa gostaria.

Considerando a pesquisa mencionada, especialmente no que se refere a
negacao ao paciente com Alzheimer de participar do processo decisério sobre
seus cuidados, reconhecendo que esses pacientes podem nao gozar de
habilidades para tomarem decisfes totalmente autbnomas em todas as
situacbes, foi sugerido o conceito de autonomia relacional mencionado no
Capitulo 1. A autonomia relacional destaca que as escolhas autbnomas
frequentemente ocorrem dentro das dinamicas das relagdes sociais, incluindo
tanto as interagdes positivas quanto as negativas, e reconhece diversas
maneiras pelas quais o paciente pode ser capacitado e envolvido na tomada de
decisdo. Essa abordagem sublinha a importancia de haver dinamicas
colaborativas na relagéo entre os pacientes, familiares e outros decisores-chave
(128).

Frisa-se que, em geral, os pacientes com deméncia almejam participar
ativamente de seus cuidados em saude e do processo de tomada de decisdes,

conforme demonstrado por multiplos estudos (4,9,116,128,129). E essa
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participacdo é um dos desdobramentos do direito a capacidade juridica conforme
a CPDP (14). Além disso, a participacdo na tomada de decisdo é agora vista
como essencial para a prestacao de cuidados individualizados e centrados no
paciente, no contexto de individuos afetados pela deméncia (129). Uma opcéo
vantajosa para esse cenario peculiar € agregar a tomada de decisédo
compartilhada com a abordagem da autonomia relacional. Um dos aspectos
distintivos da Tomada de Decisdo Compartihada €, sem duavida, o
compartilhamento das preferéncias do paciente, para além da divulgacao das
informagdes relacionadas aos prés e contras dos tratamentos em questdo. A
autonomia relacional visa manter o aspecto essencial da autonomia,
nomeadamente o controle sobre a propria vida, a0 mesmo tempo que agrega
insights de uma nogao socialmente incorporada, conforme explanado no
Capitulo 2. E imperativo direcionar a atencdo para o papel crucial desempenhado
pelos pacientes, familiares e pelos cuidadores informais, destacando a
perspectiva do cuidado centrado na pessoa. A evolucdo para decisdes
verdadeiramente conjuntas em topicos complexos relacionados aos pacientes
com deméncia sO ocorrerd se houver uma cooperagdo otimizada entre

pacientes, familiares, cuidadores (se houver) e profissionais de saude.

Assim, a autonomia relacional que ja foi elucidada, o cuidado centrado
no paciente, e a tomada de decisdo compartilhada sdo estratégias propostas
para oferecer cuidados em saude respeitosos que atendam as preferéncias,
necessidades, valores e a vontade do paciente (88). O PAC consegue privilegiar
todas essas estratégias que partiiham o mesmo ponto em comum: a énfase na
valorizacdo do paciente e sua autonomia como também no campo do direito, a

autodeterminacado do paciente derivada do direito a privacidade.

3.2—- A RELACAO ENTRE O PLANO AVANCADO DE CUIDADO, A TOMADA
DE DECISAO COMPARTILHADA E O CUIDADO CENTRADO

O objetivo deste topico ndo reside na analise de teorias nem na
elaboracdo de conceitos relacionados ao Cuidado Centrado no Paciente e a
Tomada de Decisdo Compartilhada, visto que o enfoque principal desta pesquisa
esta no PAC. No entanto, é aconselhdvel menciona-los e destacar a conexao

entre esses instrumentos. Primeiramente, tanto o Cuidado Centrado no
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Paciente, a Tomada de Decisdo Compartilhada como o PAC promove a
autonomia dos pacientes. Outro aspecto similar € o envolvimento dos familiares

e dos profissionais de saude no processo de tomada de deciséo.

No que diz respeito a Tomada de Decisdo Compartilhada - TDC, esta
representa a concretizacdo do direito do paciente de participar ativamente no
processo de tomada de decisbes em sautde. E um dos pilares do Cuidado
Centrado no Paciente - CCP (88). Também ¢é vista como parte integrante da
Medicina Baseada em Evidéncias!®. A TDC é considerada um meio para reduzir
a assimetria de poder e de informacgdes entre profissionais da saude e pacientes.
Em contrapartida ao relacionamento paternalista, no qual o profissional escolhe
0 que comunicar ao paciente e decide o tratamento com base no que considera
melhor, na abordagem da tomada de decisdo compartilhada, ambos médicos e
paciente colaboram na tomada de decisdes sobre o tratamento a ser adotado. A
TDC tem sido entendida como a melhor forma para envolver os pacientes no
processo de decisdo sobre seus cuidados em saude, quando mais de uma opcéo
clinicamente razoavel esta disponivel. Na TDC, o paciente é encorajado a decidir
sobre seu tratamento de modo que o cuidado seja centrado nele, envolvendo
trés etapas: i) didlogo sobre as opcdes existentes; ii) dialogo acerca dos
detalhes referentes a cada uma das opcgdes, envolvendo seus riscos e

beneficios; e iii) didlogo decisional, com foco nas preferéncias do paciente (130).

Na TDC ha uma atuacdo colaborativa, interpessoal e interdependente
entre profissionais e paciente. O profissional de saude auxilia na orientacéo do
paciente, que envolve a dindmica em que 0 paciente toma consciéncia das
opcbes disponiveis, compreende as alternativas, dispde de tempo para
ponderacdo e recebe apoio para avaliar o que é mais significativo para o seu
caso (88). Nessa interacao, tanto o profissional de saude quanto o paciente
compartilham as responsabilidades na decisdo final. Essa caracteristica é
fundamental e contribui para distinguir o modelo da mutualidade, no qual TDC

se encaixa, de outros modelos de relagdo entre profissional de saude e paciente,

15 A medicina baseada em evidéncia € "o uso consciente, explicito e criterioso das melhores
evidéncias atuais na tomada de decisbes sobre o cuidado de pacientes individuais". Aborda
como formular uma pergunta, pesquisar a literatura e avaliar a qualidade da evidéncia para
garantir que a tomada de deciséo clinica seja baseada na melhor evidéncia disponivel, em
oposi¢do a "intuicdo, experiéncia clinica assisteméatica e racional fisiopatologico" (101)
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como os modelos paternalistas e baseados no consentimento informado. Nestes
ultimos, a tomada de decisdo e a responsabilidade final pela escolha sdo

atribuidas, respectivamente, ao profissional de saude ou ao paciente (131).

Montori conceitua a TDC como uma parceria entre profissionais da saude
e pacientes. Nesse processo, sdo apresentadas ao paciente diversas opgdes de
tratamento com base em evidéncias disponiveis, informando sobre suas
distin¢des, incluindo vantagens e desvantagens. O profissional e o paciente,
juntos, decidem qual é a opcdo mais apropriada, considerando a op¢ao mais
adequada as preferéncias e circunstancias de vida do paciente (29). Inclusive,
Albuquerqgue (88) ressalta que nesse processo deliberativo uma das opcgdes €

nao fazer nada.

Um dos aspectos distintivos da TDC é, sem duvida, o compartilhamento
das preferéncias do paciente, para além da divulgacdo de informacdes
relacionadas aos prés e contras dos tratamentos em questédo. De fato, dado que
as preferéncias dos pacientes variam amplamente, € incumbéncia do
profissional desempenhar um papel ativo ha sua compreensao, nao se baseando
apenas na condicdo de saude do paciente para presumir suas preferéncias
desejadas. Da mesma forma, é requerido do paciente a disposicdo para
participar ativamente no processo de tomada de decisédo, revelando suas
preferéncias, formulando perguntas, avaliando e ponderando as alternativas
disponiveis e, em resumo, assumindo a responsabilidade na formulagédo de uma

preferéncia (131).

A TDC nao se limita a uma unica definicdo; pelo contrario, existem
diversos modelos que enfatizam determinados elementos de acordo com o
contexto de cuidados em saude em que a TDC € aplicada. Portanto, a existéncia
de multiplos modelos de TDC néao representa um problema em si, pois oferece
a flexibilidade de escolher o modelo mais adequado para um caso clinico
especifico, atendendo aos objetivos tanto do profissional de saude quanto do
paciente. Isso permite uma adaptacdo mais precisa a situagcdo clinica em
guestao (131). Como ja explanado, € um processo dinamico e deliberativo que
combina a opinido do profissional, baseada em sua experiéncia, o conhecimento

cientifico disponivel e as preferéncias do paciente. Ndo ha, portanto, uma
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decisdo predeterminada como a melhor a ser tomada. E evidente que a TDC vai
além do modelo de tomada de decisdo baseado na simples transmisséo de
informacdes sobre os beneficios e riscos dos tratamentos disponiveis. Portanto,
ela representa uma abordagem substancialmente diferente do consentimento
informado, que visa obter a autorizagdo do paciente para que o profissional de

saude possa realizar um procedimento especifico (131).

Em sintese, a TDC reconhece de forma explicita o direito do paciente de
tomar decisbes relativas aos seus cuidados de saude. Isso assegura que 0
paciente esteja devidamente informado sobre as alternativas disponiveis. Como
ja mencionado, a TDC é considerada um elemento fundamental do Cuidado
Centrado no Paciente, uma vez que garante que o paciente receba apoio na
tomada de decisdes que reflitam suas necessidades, desejos e preferéncias. A
finalidade da TDC é auxiliar o paciente a formular uma preferéncia informada,
possibilitando que tome decisdes relacionadas a saude de acordo com suas
proprias necessidades, desejos e preferéncias, ap0s considerar as evidéncias
disponiveis. A TDC atribui relevancia as necessidades, desejos e preferéncias
do paciente. Reconhece que o paciente € especialista no que diz respeito ao que
€ mais significativo em sua vida, naquilo que € primordial e que tem valor para
si. Por outro lado, o profissional de salde é especializado na evidéncia cientifica,
possui experiéncia em relacdo as opcbes de tratamento, prognosticos,

diagnésticos, probabilidades de resultados e tecnologias de saude (131).

Conforme salientado por Elwyn (29), para enfrentar os desafios na
aplicacdo da TDC, é essencial que os profissionais mudem fundamentalmente
sua perspectiva e mentalidade. Isso implica reconhecer e internalizar a
importancia de conduzir conversas significativas com o paciente, garantindo que
suas necessidades, desejos e preferéncias sejam priorizadas no processo de
tomada de decisdo, com o objetivo de alcancar o que pode ser considerado a
melhor opg&do. Em contrapartida, os pacientes devem ser educados sobre o
papel essencial que desempenham na tomada de decisbes e receber
ferramentas eficazes para ajuda-los a entender suas opcdes e as consequéncias

de suas decisoes.
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Sobre o Cuidado Centrado no Paciente - CCP, este por si s6, possui um
alto poder explicativo. O foco principal ndo € a doenca, o paciente é o
protagonista. Refere-se a prestacdo de cuidados em salde que estejam
alinhados com os valores, necessidades, vontade e desejos do paciente. Um dos
objetivos é assegurar que esses valores do paciente sejam norteadores das
decisfes clinicas. Isso é alcancado quando os profissionais de saude os
envolvem ativamente nas discussdes e nas decisfes relacionadas aos seus
cuidados em saude. Abarca a compreensdo das vivéncias dos pacientes com
suas condi¢bes de saude, adotando uma abordagem holistica na avaliacdo dos
pacientes. Em outras palavras, envolve a ado¢cdo de uma perspectiva de saude
biopsicossocial, em oposicdo a uma abordagem estritamente biomédica
(88,132).

Estudos (132) mostram a incidéncia de trés aspectos fundamentais no
cuidado centrado no paciente: a comunicagao eficaz, parceria e promocéo da
saude. Acredita-se que o cuidado centrado no paciente oferece diversos
beneficios e tem sido proposto como um meio de melhorar os resultados em
saude, aumentar a satisfacdo dos pacientes e reduzir a litigancia entre
profissional de salde e paciente. E evidente uma completa sincronia com a
proposta PAC, tanto que pode se afirmar, segundo a perspectiva do Direito do
Paciente, que o PAC esta alicercado no Principio do Cuidado Centrado no
Paciente (88).

Em contextos de pacientes com deméncia em instituicbes de longa
permanéncia, a abordagem do cuidado centrado no paciente é frequentemente
interpretada como fornecer cuidados fisicos de alta qualidade. No entanto,
estudos indicam que, para esses pacientes, o cerne do cuidado centrado no
paciente reside primariamente em respeitar seus valores, preferéncias e
escolhas. Desconsiderar as necessidades pessoais e psicossociais dos
pacientes com Alzheimer pode resultar em comportamentos comprometidos
motivados por necessidades, bem como em isolamento social, intensificando o

declinio acelerado (28).

Para evidenciar a viabilidade de incorporar o CCP no cotidiano de um

hospital, menciona-se a experiéncia do Hospital Khoo Teck Puat que se tornou
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o primeiro hospital agudo em Singapura a criar uma unidade especializada para
pessoas com deméncia que adota o cuidado centrado no paciente. O cuidado &
operacionalizado sob dois protocolos: (1) protocolo de cuidados médicos
aprimorado, que inclui moderagcdo de intervengles intrusivas (por exemplo,
cateteres, sondas de alimentagcéo), uma politica livre de restri¢cdes fisicas, uso
apropriado e modesto de medicamentos psicotropicos, atencdo cuidadosa a
hidratacdo, cuidados com o intestino e bexiga e incentivo a mobilizacao e (2)
protocolo de atencdo psicossocial aprimorado, que inclui priorizar as
necessidades do paciente em detrimento das tarefas, encorajar familiares e
voluntarios a fornecer companheirismo e envolvimento em atividades diarias

estruturadas como, musicoterapia, atividades recreativas/em grupo (28).

Na admissao, as informacdes de antecedentes do paciente sao obtidas
do paciente e de sua familia por meio de um formulario "Conhecer-me Melhor",
gue é colocado a beira do leito para facilitar o atendimento individualizado. Inclui
flexibilidade em atividades de custddia, como horarios de banho e alimentacéo,
envolver os pacientes em atividades de interesse (por exemplo, ouvir musica) e
incentivar a integracdo social (por exemplo, refeicbes comunitarias). Os
pacientes mais capazes fisicamente sdo encorajados a se mobilizar e passar
mais tempo fora da cama participando de atividades em grupo, como jogos e
guebra-cabecas, musicoterapia, horticultura e exercicios no saldo e em areas
externas da enfermaria. H4 demonstracdes culinarias pelos nutricionistas, e 0s
pacientes sdo incentivados a participar de sessfes de culinaria em grupo.
Pacientes com deméncia mais avancada que estdo em jejum na cama ou na
cadeira também podem participar das atividades com atencdo mais

individualizada (28).

7

A equipe de profissionais é multidisciplinar, composta por médicos,
enfermeiros e profissionais de saude aliados, incluindo assistente social,
nutricionista, farmacéutico, fisioterapeutas, ocupacionais e fonoaudiélogos. H&
também um a dois voluntarios diariamente que ajudam a alimentar os pacientes
e envolvé-los em atividades e conversas. Os cuidadores e familiares também
podem participar do cuidado do paciente, e essas oportunidades atuais de
treinamento do cuidador servem para equipa-los com habilidades e confianca
aprimoradas para cuidar dos pacientes apés a alta. A equipe, em especial as
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assistentes sociais e enfermeiras, dedica tempo para explorar o enfrentamento
do cuidador e dos familiares, tenta incentiva-los e capacita-los para um cuidado
de qualidade. Ha reunibes duas vezes por semana para que os membros da
equipe atualizem os planos de cuidados e o0 progresso dos pacientes,
compartilhem experiéncias, discutam os desafios enfrentados, bem como se
reinam com os cuidadores familiares para tratar de suas preocupacdes e

planejar os cuidados pos-alta (28).

Todos os funcionarios participam de um workshop interno de treinamento
de 2 dias sobre CCP para aprender aplicacdes tedricas e praticas. Os topicos de
treinamento incluem a compreensdo da deméncia e seu manejo,
comportamentos desafiadores, terapia de resolucéo e validacédo e envolvimento
em atividades com propdésito. Enfatiza-se uma abordagem de analise funcional
do comportamento desafiador, que considera fatores bioldgicos, biograficos,
psicoemocionais e situacionais na compreensdo das necessidades nao
atendidas do paciente. A pesquisa mostrou que o cuidado centrado na pessoa
para pacientes com deméncia no hospital agudo resultou em melhor bem-estar
e funcdo em comparacdo com o cuidado usual. Os pacientes que receberam
cuidados centrados no paciente apresentaram menos problemas
comportamentais, e a intervencado também foi menos onerosa em comparagao

ao grupo que recebeu tratamento usual (28).

Levando em conta todas as informacdes previamente mencionadas,
conclui-se que o PAC assume uma relevancia crucial para pacientes com
Alzheimer, pois a medida que a doenca progride, ha um declinio cognitivo,
afetando assim a capacidade de tomada de decisdo. O PAC propicia ao
individuo a chance de dialogar com seus familiares e profissionais de saude,
visando divulgar suas necessidades e preferéncias. As sessodes de dialogos séo
registradas, pode ser no prontuario, para orientar futuras decisdes de tratamento
guando o paciente ndo estiver mais apto a tomar decis6es devido a perda da
capacidade decisional. O PAC enfatiza a autonomia relacional e pode ser mais
adaptado ao estilo de tomada de decisdo e as necessidades dos pacientes em
guestao. Além disso, conforme indicado pelos estudos mencionados ao longo
dessa pesquisa, 0s pacientes expressam o0 desejo e a valorizagcdo dessas

oportunidades de didlogo, uma vez que essas aumentam o conhecimento da
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patologia e a participacdo nas escolhas informadas de cuidados em saude,
proporcionando uma sensacao de empoderamento e senso de valor no processo
decisorio. A Tomada de Decisdo Compartilhada - TDC incrementa a discussao
do PAC porque ao estimular o envolvimento do paciente, familiares, cuidadores
e os profissionais de saude na busca de decisdes, usando, dentro do razoavel,
as evidéncias cientificas disponiveis, reconhece que as conversas significativas
com o paciente, tem o objetivo de garantir que suas necessidades, desejos,
preferéncias e sua vontade sejam priorizadas no processo de tomada de
deciséo, com o objetivo de alcancar o que pode ser considerado a melhor opgéo.
Alinhar os tratamentos meédicos com 0s objetivos do paciente € um aspecto

central dos cuidados em saude de qualidade.

Outra questdo atinente ao PAC € a sua interface com a Tomada de
Decisdo Apoiada que sera abordada no Capitulo subsequente. Além disso, como
a sustentacdo tedrica desse trabalho € a Autonomia Relacional como ponto
distintivo na elaboracdo do PAC, pois o cuidado deve estar num contexto
relacional e dialégico para pacientes com Alzheimer, se faz necessario
corroborar esse argumento. E por altimo, as experiéncias exitosas do Canada e
da Australia (133) seréo referenciadas, considerando que o Ultimo desenvolveu
um plano em nivel nacional para lidar com a deméncia, alinhado as metas
globais estabelecidas pela Organizacdo Mundial da Saude. Além disso, o
Canada (42) introduziu o Acordo de Representacdo, visando facilitar a
nomeacéao de apoiadores para que a pessoa com deficiéncia possa gerenciar
sua vida da melhor forma possivel.
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4- PLANO AVANCADO DE CUIDADO NO CONTEXTO DOS PACIENTES
COM ALZHEIMER A LUZ DA AUTONOMIA RELACIONAL E
EXPERIENCIAS EXITOSAS

Conforme evidenciado por este estudo, o conceito de autonomia pessoal,
na Bioética Clinica, desempenha um papel fundamental no reconhecimento da
voz do paciente no processo decisério nos cuidados em saude. Notadamente,
influenciada por estudos feministas (78), a autonomia evoluiu de um estagio
autossuficiente e/ou atomistico para a compreenséao de que os individuos estédo
interligados em uma teia social, onde seus relacionamentos tém impacto na
tomada de decisfes, tal acepcdo denomina-se autonomia relacional. Em vista
de sua consideravel relevancia como base tedrica para a formulacdo do PAC, é
apropriado reforcar a importancia da autonomia relacional no caso em tela, ou

seja, os pacientes com Alzheimer.

4.1 — PAC e Autonomia Relacional

A autonomia relacional implica uma énfase sobre como os individuos séo
agentes "socialmente constituidos”. O processo de tomada de decisao envolve
conexdes sociais e interdependéncia (133). Conforme mencionado no Capitulo
1, as pessoas desenvolvem o0 seu sentido de identidade e desenvolvem
capacidades e planos de vida através das relacdes que estabelecem diariamente
e a longo prazo. Tendo em vista que esse trabalho € fruto de um olhar bioético
baseado também nos direitos humanos, pautado pela pesquisa de Albuquerque
(31,88) ora ja mencionado, o conceito tradicional do principio centrado na hiper
individualidade ndo abraca a nocdo de autonomia delineada na Declaracao
Universal de Bioética e Direitos Humanos (DUBDH) e defendida na América
Latina. Essa abordagem vai além da concepcao de escolha como resultado
exclusivo dos interesses e da racionalidade "solitaria" do paciente. Com a
inclusdo da perspectiva de Direitos Humanos dos Pacientes (31) a autonomia
ora privilegiada, deixa de conceber o paciente apenas como a fonte primaria de
decisfes e responsabilidades em relacéo a sua saude. Ela passa a considera-lo
interligado por uma rede que abrange seus meios sociais, culturais e

econdmicos.

79



Ao destacar o contexto do individuo e suas relacdes religiosas, familiares,
médicas, entre outras, nos processos de adoecimento, advoga-se que 0S
participantes de suas relagdes interpessoais desempenham um papel central na
concretizagcdo de sua autonomia. Isso ocorre ndo apenas em termos da
influéncia de suas condutas, mas também do ponto de vista de uma
responsabilidade moral. Isso se baseia no reconhecimento de que suas escolhas
tém impacto ndo apenas sobre si mesmos, mas também sobre 0s outros e suas
relacbes. Sendo assim, a autonomia relacional do paciente abrange uma
compreensao dinamica da autonomia, fundamentada nas experiéncias

intersubjetivas compatrtilhadas. (88).

E evidente que a autonomia relacional pode acarretar repercussées
negativas. Como ja referido neste trabalho, Herring (20) salienta que os
relacionamentos podem comprometer a autonomia. Quando as decisfes sao
tomadas dentro de um contexto relacional, é crucial estar ciente das dificuldades
em determinar até que ponto a escolha de alguém pode ser influenciada pela
opressao ou manipulacéo de terceiros. Alguns relacionamentos podem minar a
autonomia pessoal, sendo o desafio discernir quais relagdes promovem a
autonomia e quais sdo prejudiciais. E fundamental reconhecer e enfrentar
quaisquer formas ou situagdes sociais que possam comprometer a autonomia
pessoal ou perpetuar condi¢cdes de opressao. Isso inclui relacbes patriarcais e
outras formas de opressdo que frequentemente encobrem a exploracdo, o
controle e o0 abuso sob a aparéncia de afeto, cuidado e lagos familiares. (90,91).
Apesar dos riscos mencionados, a escolha pela abordagem da autonomia
relacional neste trabalho n&o visa desconsiderar o paciente como a principal
fonte deciséria sobre sua propria vida. Em vez disso, busca ampliar a
compreensdo do individuo, situando-o como parte de uma comunidade e
levando em consideracao as influéncias que o meio social exerce sobre suas

escolhas e comportamento. (31)

O PAC envolve todos os participantes do encontro clinico - paciente
adulto, familiares, profissionais de saude e cuidadores, constata-se o
reconhecimento e a inser¢cdo da teia social em que o0 paciente esta
envolvido. Por meio de vérias sessdes de didlogos, eles discutem e refletem
sobre a vontade, as preferéncias e necessidades do paciente, analisando como
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esses elementos influenciardo nas decisdes futuras sobre os cuidados em
saude. Trata-se de um processo no qual se vislumbra a concretizacdo do
principio do Cuidado Centrado no Paciente (CCP). O foco primordial ndo reside
na doencga, mas sim no paciente, que é o protagonista do encontro terapéutico.
Envolve compreender as experiéncias do paciente com suas condi¢cdes de
saude (conhecimento experiencial), adotando uma abordagem holistica na
avaliacdo desses. Em suma, implica adotar uma perspectiva de saude

biopsicossocial, em contraposicdo a uma abordagem estritamente biomédica.

Vislumbra-se também, por meio do PAC, a possibilidade da adoc&o da
Tomada de Decisdo Compartilhada (TDC). Por ser um processo voluntério,
continuo, com os atores do encontro terapéutico compartilhando conhecimentos
e experiéncias intersubjetivas, propicia ao paciente o exercicio da sua autonomia
com a ajuda de profissionais em salde que o auxiliam a formular uma
preferéncia informada, e alinhada com suas proprias necessidades, desejos e
vontade. Tanto o paciente como seus familiares tomam consciéncia das opc¢des
disponiveis, compreendem as alternativas, dispdem de tempo para ponderacao
e recebem apoio para avaliar o que € mais significativo para o caso em tela. O
profissional de saulde, familiares e o paciente, juntos em um processo
colaborativo, decidem qual é a op¢cado mais apropriada, considerando a opgao

mais adequada as vontade e circunstancias de vida do paciente (29).

Reconhece-se que o engajamento e a implementagcdo do PAC séo
desafiadores, especialmente, no caso de pacientes com Alzheimer onde a perda
da capacidade cognitiva é progressiva, isto é, a medida que a deméncia progride,
a capacidade de considerar pensamentos e acdes futuras fica comprometida,
afetando a capacidade de tomada de decisdo, consequentemente, muitos
pacientes ndo sdo consultados sobre sua vontade, desejos e preferéncias para
cuidados futuros. Como ja mencionado, ha uma gama de fatores que impedem
a implementagao do PAC, por exemplo: falta de conhecimento sobre o PAC tanto
dos profissionais de saude como dos familiares e, consequentemente do proprio
paciente, falta de conhecimento do curso da deméncia (progndstico) nas familias
procrastinacdo, medo de falar sobre o assunto, dependéncia da familia para a

tomada de decisao, fatalismo, acreditar que € necessario um advogado e até
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mesmo a falta de um profissional qualificado para conduzir o processo, ou seja,
um facilitador. (116)

Apesar dos desafios elencados, defende-se fortemente a viabilidade e a
implementacéo do PAC para pacientes com Alzheimer nesta pesquisa. Advoga-
se que sob as lentes da autonomia relacional, a ideia de autonomia vai além de
simplesmente possuir capacidade cognitiva. Ela ndo € exercida em um vacuo
social e cultural. A autonomia ndo se manifesta em termos de discussdes
isoladas e discretas. Ela é exercida dentro de um contexto sociocultural que
molda a pessoa, e, por conseguinte, as relacdes entre pacientes, familiares e
profissionais de saude que tém um papel fundamental em mitigar ou incrementar
a autonomia. Inclusive a autonomia relacional € compativel com o0 processo
decisorio, pois esse € fundamentalmente dinamico, continuamente construido e

reconstruido em processos dialdégicos com outras pessoas (134).

A despeito das limitacdes na racionalidade e na memodria em pacientes
com Alzheimer, eles ainda demonstram preferéncias e uma forma de
racionalidade rudimentar, muitas vezes entrelagada com emocoes.
Relacionamentos proximos com a familia e amigos podem auxilid-los a
expressar-se e a manter sua prépria identidade, que é em parte moldada e
restaurada por meio desses relacionamentos. Com a devida precaucdo e
considerando cuidadosamente o perigo da coer¢éo, os dialogos entre pacientes,
familiares e profissionais de satde promovem a autonomia relacional, permitindo
gue os meédicos considerem os desejos dos pacientes com deméncia como
legitimos, contanto que possam ser identificados em suas interacdes e estilos de
vida anteriores. As familias sdo vistas como testemunhas confidveis nesse

processo(135).

Admite-se que a autonomia relacional e a implementagcéo do PAC para
pacientes com Alzheimer, requer dos profissionais de saude competéncias
avancadas de comunicacdo, conhecimento especializado da deméncia, seu
curso e prognéstico, complicagbes da comorbidade, coordenacdo da
disseminacdo e compartiihamento do plano, sensibilidade e empatia (135).

Trata-se de uma empreitada desafiadora, porém factivel. H& experiéncias
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internacionais promissoras que serdo mencionadas posteriormente como fonte

de encorajamento.

Importante ainda relembrar que o advento da CDPD alterou o conceito de
capacidade juridica. A capacidade juridica passou a ser um direito humano. E
crucial enfatizar que os déficits na capacidade mental ndo devem ser usados
como justificativas para a negacdo da capacidade juridica. Portanto, pessoas
com deficiéncia possuem igual capacidade juridica frente as demais. E a
capacidade mental ou decisional refere-se as habilidades mentais necessarias
para validar as decisdes tomadas por um individuo, ndo estando diretamente
relacionado a qualquer transtorno ou doenga mental ou intelectual. Envolve o
processo de receber informagdes, habilidade de compreenséo, entendimento
dessas informacfes, avaliacdo ponderada e elaboracdo de uma deciséo,
considerando as possiveis consequéncias das escolhas. Logo, a capacidade
decisoéria deve ser avaliada de forma gradual, e ndo binaria, como “tudo ou
nada”. O propdsito da avaliacdo da capacidade decisional ndo é apenas verificar
sua existéncia, mas também promover a autonomia através de mecanismos de
interacdo, diadlogo, disponibilizacdo de informacfes e suportes para tomada de
deciséo, levando em consideracdo as habilidades individuais para cada

determinada escolha, segundo Albuquerque. (13)

Enfatiza-se da citacdo acima, a expressao suportes para a tomada de
decisdo. Segundo Albuguerque, esses apoios sdo enderecados as pessoas
com inabilidades decisionais para tomarem decisdes, e neste estudo
especificamente tomar decisées no campo dos cuidados em saude. (88)
Salienta-se mais uma vez que a capacidade decisional trata das habilidades
mentais necessarias para tomar uma deciséo, ndo possuindo vinculo direto com
gualquer transtorno ou doenca mental. Trata-se do processo de recebimento da
informacéo, habilidade de compreensdo, entendimento, sopesamento,
elaboracdo e comunicacdo de uma decisdo, considerando as possiveis
consequéncias da escolha feita. Nesse viés, o Comentario Geral n° 01, ora
mencionado no Capitulo 02, ressalta que devem ser disponibilizados
mecanismos adequados de apoio a tomada de decisdo. Salienta que a tomada
de decisdo apoiada é caracterizada pelo fato de que (a) os direitos e preferéncias
da pessoa sédo sempre respeitados, (b) as medidas de apoio sdo proporcionais
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as necessidades da pessoa, (c) estdo disponiveis para todos,
independentemente da renda e da gravidade da deficiéncia, (d) ndo dependem
de avaliacbes de capacidade mental e (e) sdo sempre voluntérios e fornecem
salvaguardas contra abusos (16). No caso em questao, paciente com Alzheimer,
a medida que a doencga avanca e a capacidade cognitiva diminui, é evidente que
esse paciente necessitara de mais apoio para expressar sua vontade e
preferéncias no ambito dos cuidados de salude e exercer, portanto, sua
autonomia. Sendo assim, é essencial explorar a intersec¢édo entre a Tomada de

Decisédo Apoiada e o PAC.
4.2 Interface entre PAC e Tomada de Decisédo Apoiada

Os Apoios de Tomada de Deciséo (TDA), podem ser categorizados como
informais: Ombudsman Pessoal, Dialogo Aberto, Advocacy Independente, Apoio
de Pares, Ciclos de Suporte, ou formais, tais como os Acordos de Tomada de
Decisdo Apoiada e as Decisdes Judiciais Sobre Usos de Tomada de Decisdo
Apoiada. Conforme Albuquergue, os apoios devem ser diferenciados com base
nas areas em que as decisfes sdo tomadas. No caso deste trabalho, sera
enfocada a aplicacdo da TDA para pacientes com Alzheimer. (88). A TDA'® pode
desempenhar um papel crucial na promocdo da autonomia de pacientes que
vivem com deméncia. Essa abordagem é fundamentada no respeito aos direitos
humanos e visa estabelecer mecanismos para fornecer apoio, permitindo que
todas as pessoas exercam seu direito de tomar decisfes relacionadas as suas
vidas. Em contraposicdo ao modelo de Tomada de Decisédo Substituta (TDS), no

gual uma pessoa é designada legalmente para tomar decisées em nome de outra

16 No ordenamento juridico brasileiro, a previsio da Tomada de Decisdo Apoiada encontra-se
explicitamente no Cdédigo Civil artigo Art. 1.783-A :A tomada de decisdo apoiada é o processo pelo qual a
pessoa maior de 18 (dezoito) anos com deficiéncia elege pelo menos 1 (uma) pessoa idonea, com a qual
mantenha vinculo e que goze de sua confianga, para prestar-lhe apoio na tomada de decisdo sobre a
préopria vida, fornecendo-lhes os elementos e informagdes necessarios para que possa exercer sua
capacidade. Art. 1.783-B. A tomada de decisdo apoiada deve ser regida pelos seguintes principios:

| —a tomada de decisdo apoiada deve ser preferencialmente adotada, enquanto medida apta a evitar a
curatela;

Il - todas as pessoas adultas devem ter a sua capacidade juridica presumida.

Il — uma pessoa ndo pode ser considerada incapaz até que todas as medidas de apoio para tomada de
decisdo tenham sido acessadas sem sucesso.

IV — na tomada de decisdo apoiada ndo ha decisdo em nome do apoiador; e

V —a maneira como uma pessoa adulta se comunica ndo é justificativa para considera-la incapaz de tomar
decisdes sobre a propria vida.
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considerada incapaz, a TDA busca oferecer suporte as pessoas para que

possam decidir por si mesmas. (25)

Observa-se que o0s pacientes em geral enfrentam dificuldades para
compreender as consequéncias das escolhas de tratamento em comparacao
com suas alternativas. Para pacientes com transtornos mentais e agueles com
deficiéncia intelectual e mental, a situacdo € ainda mais desafiadora, uma vez
gue sao frequentemente estigmatizados e subestimados no contexto da Tomada
de Decisdo Compartilhada (TDC). Os profissionais de saude muitas vezes nao
dao crédito as suas opinides, o que 0s torna mais suscetiveis a injustica
epistémica. Infelizmente, no contexto especifico de pessoas com deméncia, ha
poucos esforcos para desenvolver e implementar apoios a tomada de decisao
para esse grupo populacional, apesar das evidéncias destacarem sua

importancia no engajamento em decisdes complexas. (88)

Obviamente a deméncia pode impactar as habilidades de tomada de
decisao, entretanto, ndo deve ser automaticamente vista como razao suficiente
para considerar uma pessoa incapaz de decidir. Isso destaca a necessidade de
estudos e iniciativas voltadas para o desenvolvimento de mecanismos de apoio
as pessoas com deméncia que desejam tomar decisdes, visando garantir que
essas decisbes sejam reconhecidas e respeitadas. Por isso a abordagem da
Tomada de Decisdo Apoiada (TDA) representa um paradigma inovador,
caracterizado por um movimento que possibilita uma mudanca na perspectiva
em relacdo as premissas legais e sociais que determinam as limitacdes de uma
pessoa. Em vez de se concentrar no que uma pessoa "ndo pode fazer", a
abordagem questiona "o que seria necessario" para que essa pessoa possa
tomar uma decisdo. Essa mudanca de foco esta alinhada com o respeito a
dignidade e a promoc¢ao da autonomia do paciente com Alzheimer. Em outras
palavras, a abordagem da Tomada de Decisdo Apoiada (TDA) baseia-se na
perspectiva social de garantir um acesso igualitario aos direitos para todas as
pessoas, reconhecendo a capacidade juridica como um direito humano
fundamental, e consequentemente, respeitando sua autonomia pessoal. A TDA
parte do pressuposto de que, com 0s apoios adequados, 0 paciente é capaz de
exercer sua capacidade juridica e tomar decisdes em seu proprio interesse. O

paciente é sempre o principal decisor, mas reconhece-se que a autonomia pode
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ser comunicada de vérias formas, pelo que a prestacao de apoio em diferentes
formas e intervalos pode ajudar na expressao de decisdes autbnomas portanto,
0s mecanismos de decisdo substituta (reconhecido como Tomada de Deciséo
Substituta) s&o reservados apenas para situagbes em que 0 paciente nao
consegue expressar sua vontade pessoalmente, nem deixou uma diretiva
antecipada, como no caso de estar em coma. Mesmo nessas circunstancias,
esses instrumentos devem estar em conformidade com os principios da
abordagem da TDA, garantindo que a escolha seja feita de acordo com a
vontade presumida da pessoa, caso ela pudesse se manifestar pessoalmente.
(13,25)

A Organizacdo Mundial da Saude (OMS) desenvolveu um guia prético
para a implementacdo de mecanismos de Tomada de Decisdo Apoiada (TDA),
com foco especial nos cuidados de saude. Esse guia destaca que o0s
mecanismos informais, em sua maioria, sdo fornecidos por familiares e amigos
e sdo utilizados por todas as pessoas em seu dia a dia. Além disso, o documento
da OMS destaca alguns principios essenciais para a implementacdo dos
mecanismos de Tomada de Decisdo Apoiada (TDA). Um desses principios é o
reconhecimento de que todas as pessoas tém o direito de tomar decisbes. Outro
exemplo é o principio de que as pessoas devem ter a oportunidade de aceitar ou
recusar os apoios oferecidos para ajuda-las a tomar decisdes, bem como o
direito de aprender com a experiéncia e de cometer erros na tomada de
decisdes. Em situagcdes em que, mesmo apéds esforcos significativos para
compreender a verdadeira vontade e preferéncias de uma pessoa, ndo for
possivel identifica-las, deve-se aplicar uma interpretacdo mais apropriada de sua
vontade e preferéncias, respeitando seu direito a capacidade juridica e
autonomia pessoal. Nessas circunstancias, a pessoa pode designar alguém em
guem confie e com quem tenha um relacionamento proximo para representa-la
e tomar decisdes em seu nome, como se ela prépria pudesse expressar-se. A
Diretiva Antecipada, o Testamento Vivo e o Plano Avancado de Cuidados (PAC)
séo exemplos de mecanismos de TDA que desempenham um papel crucial no
ambito dos cuidados de saude (18).

Como mencionado, o Plano Avancado de Cuidado (PAC) é uma das
ferramentas ou mecanismos da Tomada de Decisdo Apoiada (TDA). Isso é

86



evidente durante o processo voluntario da elaboracdo do PAC, que envolve
sessbes de dialogo entre o paciente, familiares, cuidadores e a equipe de
profissionais de saude. Nessas sessfes, sdo discutidos o progndstico, 0s
possiveis cursos de acdo e as vontades e preferéncias do paciente. Pode ser
entendido também como um processo ao longo do tempo para discernir as
prioridades, valores e objetivos de cuidados do individuo por meio de
conversas/dialogos envolvendo o paciente, os familiares, equipe de saude e o
eventual procurador de saude. Todos os envolvidos contribuem no processo de
tomada de deciséo de cuidados em saude projetado para um futuro hipotético.
Entretanto, o protagonismo € do paciente. Um dos objetivos € mudar o foco de
tratamentos e procedimentos meédicos especificos para um foco nas
necessidades, vontade e preferéncias do paciente. No decorrer desse processo,
0 paciente é incentivado escolher uma ou duas pessoas em quem confie para
apoia-lo, ajudando-o a tomar decisdes contemporaneas e direcionamentos para
futuras decisbes quando perder totalmente sua capacidade decisional devido a
progressdo natural da doenca. Isto é, nessas sessdes de dialogos, o paciente
receberd ajudas para refletir sobre sua vontade, preferéncias e necessidades
relativas aos cuidados em saude futuros, particularmente sobre decisbes em
contextos de emergéncia e fim de vida. Também ¢é facultado ao paciente a
conclusdo de um documento juridico, como as Diretivas Antecipadas e a

nomeac¢do de um procurador para cuidados em saude (39).

Portanto, o PAC promove o envolvimento do paciente no processo
decisério e proporciona que, no futuro, o cuidado a ser prestado seja conduzido
de forma a respeitar a sua autonomia, isto é, a almejada harmonia entre a
terapéutica e os objetivos do paciente. Torna-se claro que o escopo € o respeito
a dignidade e a promocdo da autonomia do paciente com Alzheimer,
reconhecendo sua capacidade juridica como um direito humano fundamental e

auxiliando-o a exercer seus direitos por meio de apoios. (88)

A literatura que aborda essa tematica, embasada em varias pesquisas,
reconhece a existéncia de obstaculos para a implementacdo do PAC, por
exemplo, 0 momento mais apropriado para iniciar as discussdes. Boa parte dos
pesquisadores sugerem logo apods o diagndéstico, entretanto a verdade é que néo

ha um consenso definitivo. Existem familias e pacientes que necessitam de um
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periodo maior para ponderar sobre a situacdo e a perspectiva inevitavel da
deterioracdo do processo cognitivo, consequentemente, a perda da capacidade
de tomar decisbes no futuro. O que se pode apontar como consenso é a
necessidade de profissionais de saude treinados para introduzir, incentivar e
apoiar os pacientes e familiares no processo do PAC. Alguns, inclusive, sugerem
gue esse profissional pode ser nomeado como um facilitador. O facilitador com
aporte de conhecimento especifico e habilidades adequadas, que ja sao
sugeridos na literatura, pode implementar modelos eficazes (107). Ao
implementar o PAC como um componente da TDA, o paciente com Alzheimer
tera a oportunidade de participar na tomada de decisdes, continuando a fazer
escolhas e mantendo, em certa medida, o controle sobre aspectos importantes
de sua vida, baseados em sua prépria vontade e preferéncias. Especificamente
na esfera dos cuidados de saude, permitir que o paciente faca escolhas
relacionadas ao seu tratamento promove o envolvimento nos cuidados e pode

contribuir para a melhoria de seu estado de saude. (25).

Alguns paises, como Alemanha, Australia, Canada, Estados Unidos,
Irlanda, Israel, Reino Unido e Suécia tém avancado na implementacdo de
mecanismos praticos de TDA (136). Também é digno de nota a Austrdlia que
pode ser citada como exemplo de pais em que ha legislacdo, politicas publicas
e amplo incentivo nacional no que tange a instrumentos de apoio para tomada
de decisdo nos cuidados em saude, inclusive para pacientes que vivem com
deméncia (137).

Com base no exposto, pode-se resumir que a CDPD (Convencéao sobre
os Direitos das Pessoas com Deficiéncia) incentivou a Tomada de Deciséo
Apoiada (TDA) como uma alternativa a tutela, oferecendo um meio para permitir
gue pessoas com deficiéncia cognitiva exercam sua capacidade juridica de
forma razoavel. A abordagem da TDA incorpora a protecdo da capacidade
juridica dentro do escopo dos direitos humanos, enfatizando que todas as
pessoas tém o direito de ter direitos e de exercé-los pessoalmente, com a
possibilidade de contar com apoio quando necessario. Essa abordagem
representa um paradigma distinto e significativo ao reconhecer que todas as
pessoas sdo capazes de exercer sua autonomia pessoal e tomar decisdes

relacionadas a sua vida, inclusive as pessoas que vivem com deméncia ou
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Alzheimer, como € o caso dessa pesquisa (25). Entretanto, para endossar o que
foi dito até o momento, inclusive a relacdo do PAC com a TDA, é crucial a
exposicdo mais detalhada das experiéncias dos paises que foram elencados

como referéncia, o Canada e a Austrdlia.

4.3 — Experiéncias Canadense e Australiana

O Canada foi pioneiro na criagdo de mecanismos legais que facilitam o
apoio a tomada de decisdes. Em diversas provincias canadenses, 0s
mecanismos legais que criaram oportunidades para TDA, como os Acordos de
Representacdo?’, precederam a CDPD, e desde entdo tém sido endossados
como exemplos de melhores praticas. Francis e Silvers (138) salientam que o
apoio na tomada de decisdes tem sido caracterizado como “pensamento
assistencial’, agindo como uma “protese” cognitiva por meio do qual os
apoiadores constroem a vontade e as preferéncias da pessoa. A despeito da
polémica sobre a influéncia indevida ou a impossibilidade de neutralidade por
parte do apoiador, as pesquisas indicam que um apoio préximo e positivo,
fundamentado em um relacionamento comprometido com os direitos individuais
e com a vontade e preferéncias da pessoa, tanto € possivel como essencial para

fornecer um suporte eficaz na tomada de decisdes (38).

Por exemplo, um estudo realizado no Canada, propde seis tipos de
mecanismos de apoio, quais sejam: a) apoio para planejamento de vida, pautado
na identificacdo de valores e propdsitos da pessoa; b) Advocacy independente,
pautado em auxiliar a pessoa a expressar seus desejos e exercer seus direitos
e deveres; €) apoios comunicacionais e interpretativos, que visam auxiliar a
pessoa a se comunicar por vias alternativas, podendo incluir sistemas de
sinalizacdo, gestual, vocalizacao, etc.; d) acordos de representacédo, pautados
no compartilhamento da biografia da pessoa com outros, através de uma relacao
de confianca e compreensao de suas formas de se expressar; €) apoios para

construcdo de relacionamento, pautado na construcdo de relacionamentos e

170 Acordo de Representagdo é um documento legal de planejamento que abrange cuidados de satde e
questdes de cuidados pessoais. Neste trabalho foi eleito o da British Columbia, (cada provincia pode ter
uma lei especifica baseada na lei geral).
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redes de apoio para compartilhamento de experiéncias; f) apoios administrativos,
gue visam auxiliar a pessoa a realizar ou acordos celebrados, a exemplo de
financiamentos, compra e venda, etc. Tais mecanismos podem ser utilizados
separados ou em conjunto, a depender da personalidade, caracteristicas e

necessidades Unicas de cada pessoa (139).

A Canadian Hospice Palliative Care Association (CHPCA) administra a
iniciativa Advance Care Planning (ACP) no Canada desde 2008, desenvolvendo
uma estrutura nacional para o Plano Avancado de Cuidados (PAC) em
colaboracdo com varios setores e grupos profissionais. A iniciativa criou um site,
gue inclui noticias sobre as atividades em andamento no Canada, bem como um
repositorio de ferramentas desenvolvidas para profissionais e pacientes
/individuos com o intuito de auxilia-los na tomada de decisdes adequadas sobre
seus cuidados. A Health Canada — departamento de salde do Governo do
Canada responsavel pela politica nacional de saude, reconheceu a necessidade
de um maior investimento nos cuidados paliativos, visto que o pais enfrentava
um rapido aumento da populacéo idosa com doencas terminais e varios tipos de
deméncia. O objetivo a longo prazo do projeto € aumentar a conscientizacéo dos
canadenses sobre a importancia do PAC e equipa-los com as ferramentas de
gue precisam para se envolverem efetivamente no processo de elaboracéo de
seu PAC (39).

Em todo o pais, profissionais de saude, educadores, advogados,
pesquisadores, organizacfes comunitarias e individuos estdo ajudando os
canadenses a falarem e conversarem sobre os cuidados em saude,
especialmente, no fim da vida. Por exemplo, varios sites (governamentais e nao
governamentais) oferecem gratuitamente explicacbes e modelos de PAC e de
Diretivas Antecipadas além da possibilidade de registro desses documentos.
Inclusive ha uma campanha anual (16 de abril) de divulgacéo e incentivo para o
PAC em nivel nacional. Pode-se mencionar o kit online fornecido pela DWDC —
Dying with dignity Canada — neste o paciente encontrara informacdes
importantes sobre as Diretivas Antecipadas e a nomeacdo de um Procurador

para Cuidados em Saude (39).
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Registra-se também a experiéncia de outra associacdo sem fins lucrativos
— NIDUS. Essa associacao € digna de nota por ser o Unico recurso comunitario
no Canada dedicado, exclusivamente, ao planejamento pessoal financeiro e de
cuidados em saude, inclusive o Acordo de Representacdo. Sua existéncia na
Columbia Britanica € apontada como lider no atendimento as necessidades
criticas de uma populacdo em envelhecimento. Fornece, educacao juridica
publica sobre planejamento pessoal, plano avancado de cuidado (PAC) e
assuntos relacionados; treinamento para voluntarios e grupos; resolucao de
problemas e coaching de boas praticas para advogados, representantes e
monitores dentre outros. Também opera um registro centralizado para
documentos de planejamento pessoal em parceria com a Juricert Inc. Law
Society of British Columbia. De forma resumida, a missao da NIDUS consiste em
fornecer educacédo, apoio e assisténcia em relagdo ao planejamento pessoal
com a finalidade de: i) capacitar adultos, que precisam de ajuda com a tomada
de decisado; os Contratos de Representacdo como uma alternativa legal para
a guarda / comité de adultos; ii) capacitar adultos que desejam fazer planos
para o futuro para usar acordos de representacao e procuracgdes para cuidados
em saude, em caso de incapacidade decisional devido a doenca, lesdo ou
deficiéncia. (40)

Na opcéo de Planejamento Pessoal (41) proposto por essa associacao
compreende-se todas as areas da vida da pessoa: cuidados de saude, cuidados
pessoais, assuntos juridicos e financeiros. Nos cuidados em saulde, sao
legalmente reconhecidos documentos tais como: procuracdes, Acordos de
Representacdo, Consentimento para Doacdo de Orgdos e Diretivas
Antecipadas. Especificamente, sobre os Acordos de Representacdo, como ja
mencionados, sdo pautados no compartilhamento da biografia do paciente com
outros, através de uma relacédo de confianca e compreenséo de suas formas de
se expressar. Pode-se inferir que esses acordos foram como o protétipo da
Tomada de Decisédo Apoiada (TDA).

O intuito de considerar o exemplo do PAC no Canada, € demonstrar que
tanto a implementacdo como o0 sucesso dependem de um esfor¢co conjunto

envolvendo: autoridades competentes em nivel governamental, politicas
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publicas, educadores, profissionais de saude, instituicdes hospitalares,

pacientes, familiares, a comunidade e organizacdes sem fins lucrativos.
4.3.1 — Experiéncia na Australia

A Australia € uma federacao de 6 estados e 2 territorios que tém as suas
proprias constituicdes, parlamentos, governos e leis. Neste sistema federal a
responsabilidade pelo financiamento publico e pela regulacdo da saude é
partilhada entre os governos. O governo federal € responséavel pela coordenacéo
nacional, lideranca, politica e financiamentos em questdes de salude e
concentra-se nas areas de salude publica, pesquisa e gestdo da informacéo
nacional. Os cuidados referentes aos idosos séo financiados e regulamentados
pelo governo federal. O sistema de saude australiano é dirigido e financiado tanto
a nivel nacional (através do governo australiano) como regional (através dos
governos estaduais e territoriais) e inclui uma mistura de prestacéo de servicos
de saude publicos e privados. Esses dados sao importantes para a compreensao
da politica em nivel nacional em torno do PAC (43).

E importante ressaltar que desde a década de 80, especialmente, na
Austrélia do Sul e no Territério Norte, ja havia leis promulgadas que permitiam a
documentacdo das preferéncias do paciente no final da vida. Em Victoria, a
importancia de se respeitar a autonomia do paciente no contexto dos cuidados
de fim de vida foi reconhecida em 1987 pelo parlamento Vitoriano. Isto permitiu
gue as pessoas homeassem um substituto para tomar decisdes e a possibilidade
de recusar tratamentos médicos indesejados. Considerando que o objetivo deste
subtitulo ndo é fornecer uma retrospectiva completa das Diretivas Antecipadas
e do PAC na Australia, mas sim destacar especificamente a evolugdo pontual
desse documento legal, cita-se que em 2007, foram publicadas as Diretrizes
Nacionais Australianas relativas a comunicac¢éo de fim de vida incluindo o PAC
para adultos e seus cuidadores. Essas diretrizes foram financiadas pelo
Conselho Nacional Australiano de Saude. Posteriormente, em 2010 o uso do
PAC foi expandido para incluir os pacientes idosos. Desde entdo, embora os
pacientes idosos e pacientes com prognéstico desfavoravel sejam priorizados
para participar do PAC, esse servi¢co esta disponivel paratodos os pacientes
(44)
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Tal como em outros paises, 0 PAC na Australia € alicercado no cuidado
centrado no paciente, promove cuidados que sejam consistentes com a vontade,
0S objetivos, valores e crencas da pessoa. Prepara tanto pacientes como 0s
tomadores de decisdo substitutos para uma futura tomada de decisdo nos
cuidados em saude. Melhora os resultados para os pacientes, suas familias,
cuidadores profissionais de saude, prestadores de cuidados comunitarios e para
o sistema de saude. Faz parte dos cuidados de rotina e da jornada de cuidados
em salde do paciente. E um processo continuo que pode ser iniciado ou
concluido pelo préprio paciente ou por um profissional de saude, também por
cuidadores comunitarios. Em alguns hospitais, a implementacao do PAC é feita
por um profissional que ndo seja médico, chamado facilitador. Os facilitadores
do PAC também fornecem educacéo e apoio a outros funcionarios ajudando-os
assim a realizar o PAC e consequentemente, melhorando o acesso do PAC para
0s pacientes (38,44,45).

O Governo Federal Australiano, tendo em vista a baixa adesdo as
Diretivas Antecipadas e ao PAC, financiou e liderou iniciativas tais como:
Desenvolvimento do Quadro Nacional para Diretivas Antecipadas de Cuidados,
Programa de Assisténcia a Tomada de Decisédo, Projetos do Programa Nacional
de Cuidados Paliativos, Plano Avancado de Cuidado na Australia, Projeto
Avancado, Palestras Sobre os Aspectos Religiosos e Culturalmente Sensiveis,
“Dying to Talk” , inclusdo do PAC na acreditagdo para cuidados intensivos e
cuidados para idosos, incorporacdo das Diretivas Antecipadas no prontudrio
eletrdnico nacional do paciente, conhecido como registro Minha Saude.

Também, em 2013 foi lancado o website: www.advancecareplanning.or.au que

fornece acesso a recursos, servicos de consultoria e organiza a Conferéncia
Nacional do PAC. Todos os servicos sdo disponibilizados sem custo. Ha
recursos para pessoas que nao falam inglés como também formacdo para
prestadores de cuidados que cuidam de pessoas com deméncia e orientacao
sobre como conduzir conversas sobre o PAC. Assim como se deu em alguns

paises'®, pode-se constatar que houve uma evolucdo do PAC, inicialmente,

18 Nos Estados Unidos, as Diretivas Antecipadas tiveram sua origem no contexto de cuidados no fim da
vida. Com o decorrer do tempo, expandiram-se para abranger diversos cenarios dentro do ambito dos
cuidados de saude. (88)
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aplicado ao contexto de fim de vida para outros cenarios na area da saude, por

exemplo, pacientes idosos e pacientes com deméncia (44).

A Australia também pode ser referenciada como um exemplo de pais que
possui legislacdo, politicas publicas e um amplo incentivo nacional no que diz
respeito aos instrumentos de apoio para tomada de decisdo em cuidados de
saude, inclusive para pacientes que vivem com Alzheimer. Foi pioneira em um
modelo de reforma da tutela menos restritivo e presumivelmente limitado na
década de 1980, confiando a adjudicacéo da necessidade de ordens a tribunais
multidisciplinares, em vez de seguir as preferéncias estrangeiras para tribunais

ou tribunais especializados. (44,46)

Em novembro de 2014, a Comissao Australiana de Reforma Legislativa
propés um modelo para a introducdo de uma tomada de decisdo apoiada em
varias areas de responsabilidade, tais como cuidados com os idosos, seguranca
social e saude eletrénica para honrar o compromisso estabelecido no artigo 12
da CDPD. O modelo prevé e incentiva fortemente os apoiadores (nomeados sem
poderes de tomada de decisdo substitutos), e inclui disposicbes para
“representantes” (nomeados em ultimo recurso com poderes de tomada de
decisdo por procuracdo). Inclui especificagcbes detalhadas de objetos
estatutarios e principios fundamentais, reforcados por formulacées de diretrizes
finamente elaboradas, formando um pacote projetado para servir como um
“‘modelo” para inspirar e informar os governos estaduais e territoriais na revisao
das suas proprias leis e politicas, uma vez que este € o nivel de governo com
maior responsabilidade constitucional por tais questdes. Desenvolvido a partir
dos seus principios de “enquadramento” de dignidade, igualdade, autonomia,
inclusdo e participacéo, e responsabilizacéo, sdo delineados quatro principios de
tomada de decisdo: o direito de todas as pessoas tomarem e terem decisdes
respeitadas; ser apoiado para tomar decisdes; que as decisdes apoiadas sejam
dirigidas pela “vontade, preferéncias e direitos” da pessoa; e para o fornecimento

de salvaguardas adequadas (47).

Na pratica, é possivel mencionar Cognitive Decline Partnership Centre
(CDPC) da Universidade de Sidney. A deméncia € reconhecida na Australia

como uma Area Nacional Prioritaria de Satde e o CDPC é um centro de pesquisa
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multidisciplinar em deméncia que se concentra na traducdo de pesquisas
baseadas em evidéncias para mudar e melhorar o atendimento e a qualidade de
vida de pessoas com deméncia. RelUne pacientes com deméncia e seus
cuidadores, médicos, profissionais de saude, organiza¢des de saude e parceiros
da industria para abordar areas de interesse nacional no cuidado de pessoas
com deméncia. No site oficial ha esclarecimento sobre: diretrizes clinicas para
deméncia, ambiente de cuidado e qualidade de vida, gerenciamento de
medicamentos, atitudes em relagcdo a deméncia, plano avancado de cuidado
(PAC), tomada de deciséo e risco, for¢a de trabalho sustentavel e caminho de

servico para o cuidado. (140)

No que diz respeito ao PAC, o CDPC (140) desenvolveu uma quantidade
substancial de recursos para a utilizagcdo tanto nos setores dos cuidados
domiciliarios como dos cuidados em saude. Tais recursos centram-se nos
pacientes, familias, profissionais de salde e nas necessidades especificas do
paciente com deméncia. Inclusive também podem ser acessados no site oficial
do governo, Dementia Australia. As explicacbes sobre o PAC sao claras,
incluindo como fazer, quando e o porqué. Na mesma pagina, é possivel
aprender, concomitantemente, sobre a Tomada de Deciséo Apoiada (TDA). O

simples fato de estarem juntos ja sugere uma conexao entre ambos.

Por fim, é relevante mencionar um recente estudo publicado em 2023
sobre o Planejamento Antecipado de Cuidados (PAC) e as Diretivas Antecipadas
na Australia (38). Foram envolvidos nesta pesquisa durante o periodo de julho
de 2018 a junho de 2020, 198 cuidadores de pacientes (74% eram do sexo
feminino e 78% companheira/cénjuge) com diversos tipos de deméncia,
incluindo Alzheimer. Tendo em vista a relevancia do PAC para pacientes com
deméncia e 0 seu reconhecimento como mecanismo de garantia para pessoas
diagnosticadas com deméncia receberem apoio, considerando a natureza
progressiva e imprevisivel da doenca, bem como seu impacto na capacidade de
tomada de decisdo, a pesquisa priorizou a participacdo dos cuidadores no
processo do PAC, o tipo de profissional adequado para iniciar o PAC, questao
temporal para discussGes sobre o PAC apés o diagndéstico e a adeséo a esse
mecanismo. Alguns resultados sdo notaveis e corroboram com este trabalho, por

exemplo, foi constatado que 97% dos pacientes ja possuiam um living will, 93%
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nomearam também um procurador para cuidados em saude e 47% concluiram
uma Diretiva Antecipada, antes de serem diagnosticados com deméncia. Apenas
1,5% nao preencheram nenhum documento mencionado. Essas estatisticas
evidenciam a eficacia das politicas publicas e do engajamento da sociedade civil

no programa nacional de cuidados com idosos.

Apébs o diagnéstico, a maioria dos médicos mencionaram o PAC com 0s
pacientes e cuidadores, destes 53% eram médicos geriatras. Apenas 19% dos
entrevistados informaram que nenhum profissional de saude conversou com o
paciente e/ou cuidador sobre o PAC. A maioria dos cuidadores considerava que
as discussdes sobre o PAC deveriam acontecer nas primeiras semanas ou
meses apos o diagnéstico de deméncia, ou quando um profissional de saude
julgasse apropriado. Apenas 1% dos cuidadores pensavam que 0s profissionais

de saude néo deveriam abordar o PAC com os pacientes (38).

Obviamente, a pesquisa elencada tem suas limitacdes, no entanto
reafirma o que foi defendido ao longo dessa pesquisa, que o PAC é um processo
em constante evolucao e dindmico, envolve reflexao e dialogo entre o paciente
adulto com deméncia, seus entes queridos/cuidadores e profissionais de saude
sobre sua vontade, preferéncias e valores em relacdo ao tratamento e cuidados
futuros, incluindo cuidados no final da vida. Embora haja um reconhecimento
universal da importancia do PAC para pacientes que gradualmente perdem a
capacidade de tomar decisdes informadas, como é o caso dos pacientes com
Alzheimer, carece, ainda, de recomendacfes baseadas em evidéncias sobre
guando e como conduzir esse processo complexo, além da escolha do

profissional desempenhar o papel de facilitador (38).

A pesquisa também confirma a viabilidade do PAC para pacientes com
Alzheimer, pois usualmente € pratica comum para pacientes com doengas
terminais, como cancer ou esclerose lateral amiotrofica. Embora a capacidade
de tomada de decisdo do paciente diminua gradualmente com a progressao do
Alzheimer, o paciente mantém a capacidade de se comunicar e interagir com
substitutos e profissionais até os estagios mais avangcados da doenga. O PAC
fundamentado no principio do cuidado centrado no paciente, promove a

autonomia do paciente, o respeito a sua autodeterminacao, ha o reconhecimento
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da autonomia relacional, que envolve familiares, cuidadores e profissionais de
saude fundamentado na identidade relacional e nos interesses interligados.
Melhora a comunicagdo e a compreensao entre os autores do encontro
terapéutico. Oferece aos pacientes e seus familiares a oportunidade de obter
mais informacfes sobre a doenca, seu provavel curso, e possiveis problemas e
opcOes terapéuticas (a despeito da critica de presséo indevida, manipulacéo e
abuso que ja foram mencionados). Contribui para a Tomada de Decisao
Compartilhada. Aumenta a confianga dos cuidadores para tomarem futuras
decisbes consistentes com a vontade e preferéncias do paciente. Em vez de
focar em intervencdes concretas de tratamento (como é o caso da Diretiva
Antecipada), ha a possibilidade de o paciente transmitir seus valores pessoais e
objetivos que ajudardo na tomada de decisao futura. Reduz os custos de saude
evitando procedimentos desnecessérios e/ou indesejados. Por ultimo, o PAC é
um mecanismo de Tomada de Decisdo Apoiada para pacientes com Alzheimer,
visando garantir acesso igualitario a direitos para todos, como o direito de tomar
decisdes, o direito a autodeterminacdo derivado do direito a privacidade,
reconhecendo e respeitando sua autonomia pessoal e sua capacidade juridica

como um direito humano fundamental (105,107,120).
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Consideracdes Finais

Deméncia é um termo coletivo para sindromes cerebrais que impactam a
memoaria, 0 pensamento, 0 comportamento e as emocdes, sendo a principal
causa de incapacidade e dependéncia entre os idosos. Embora cada individuo
experimente a deméncia de forma Unica, € comum que aqueles afetados,
eventualmente, necessitem de assisténcia em todos os aspectos da vida
cotidiana. A doenca de Alzheimer é a causa mais comum de deméncia.
Atualmente, estima-se que existam mais de 55 milhdes de pessoas em todo o
mundo que vivem com deméncia. O numero de pessoas afetadas devera
aumentar para 139 milhdes até 2050, com 0s maiores aumentos nos paises de
baixo e médio rendimento. A cada 3 segundos, um novo caso de deméncia surge
em algum lugar do mundo. Conclui-se diante desse quadro que a deméncia é,
atualmente, uma prioridade de saude publica em todo o mundo, conforme

relatado pela OMS em conjunto com a Alzheimer's Disease International. (5).

Pacientes com deméncia, em geral, enfrentam um maior risco de terem
suas vozes suprimidas e ignoradas devido a uma concepgao imprecisa da
doenca como uma condi¢ao que resulta na incapacidade de manter e expressar
opinides, preferéncias e sentimentos. Essa percepcéo € equivocada, pois esses
pacientes ainda podem se comunicar, expressar sua vontade e suas
necessidades, mesmo com o declinio cognitivo, e, de fato, podem desejar fazé-

lo, embora enfrentem algumas dificuldades (26).

Receber um diagndstico e viver com a doenca de Alzheimer apresenta
uma série de desafios. A falta de consciéncia na sociedade gera a necessidade
de desafiar o estigma associado a deméncia e enfrentar a representacao dos
pacientes afetados por ela como desprovidos de qualquer autonomia ou
capacidade de pensar por si mesmos, pois "a personalidade continua a existir
mesmo quando as células cerebrais estdo em declinio”. Essa falta de
consciéncia reforca esteredtipos negativos e contribui para a excluséao social. Ao
mesmo tempo, 0 paciente percebe essas exclusdes, o que pode, em Ultima
instancia, leva-lo a se auto excluir (26). Neste cenario complexo, torna-se
evidente que surgem questbes relacionadas a dignidade humana, a

autodeterminacdo e aos direitos humanos desses pacientes. Outras questdes
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também estéo estreitamente relacionadas a essa temética, como as concepcoes
de capacidade juridica e decisional e o Plano Avancado de Cuidado (PAC), como
mecanismo formal para a Tomada de Decisédo Apoiada (TDA), todos abordados

neste estudo.

Nessa pesquisa, os Direitos Humanos, tanto como um conjunto normativo
guanto como instrumentos essenciais para provocar mudangas na sociedade, e
a Bioética como um campo de conhecimento adequado para avaliar, refletir e
propor solugbes para diversos e complexos dilemas humanos, surgem como
referenciais adequados para lidar com dilemas relacionados ao respeito e a
promocao da autonomia dos pacientes com Alzheimer. Foi, veementemente,
defendido o continuo envolvimento do paciente na tomada de decis6es sobre
seus cuidados em saude como uma medida crucial para preservar sua
autodeterminacao, seu senso de valor, dignidade e integridade. Afinal, trata-se

de um direito fundamental do paciente.

Em termos de legislacdo internacional, destacou-se a Convencao sobre
os Direitos das Pessoas com Deficiéncia (CDPD), que reconheceu, entre outras
guestdes, a importancia da autonomia das pessoas com deficiéncia, incluindo
sua liberdade para fazer escolhas proprias. A Convencado sublinhou que a
discriminagdo contra qualquer pessoa devido a deficiéncia constitui uma violacao
da dignidade e do valor inerentes ao ser humano. Estabeleceu a obrigacéo dos
Estados de promover e proteger os direitos humanos de todas as pessoas com
deficiéncia, inclusive daquelas que necessitam de maior apoio. O propdsito da
CDPD € promover, proteger e garantir o exercicio pleno e equitativo de todos os
direitos humanos e liberdades fundamentais por todas as pessoas com
deficiéncia, além de promover o respeito por sua dignidade inerente. Para tal
desiderato, no artigo 12 a Convencao dispde que as pessoas com deficiéncia
gozam de capacidade juridica e igualdade de condigcdes com as demais pessoas
em todos os aspectos de suas vidas (14). O documento foi incorporado ao
ordenamento juridico brasileiro com status de Emenda Constitucional, o que
resultou na promulgacdo da Lei Brasileira de Inclusdo (LBI (15)). Assim, foi
estabelecido no pais um novo paradigma na abordagem dos direitos das

pessoas com deficiéncia.
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Especificamente, sobre o artigo 12 da CDPD, essa pesquisa destacou o
Comentario Geral n° 1 do Comité sobre os Direitos Das Pessoas com Deficiéncia
(16) que trouxe diretrizes para interpretacdo e detalhamento do contetdo
normativo do referido artigo informando que procedimentos de decisdes
substitutas representam uma afronta aos direitos humanos das pessoas com
deficiéncia. Esse entendimento também se estende as pessoas que vivem com
deméncia. A interpretacdo atribuida ao artigo 12 destaca a necessidade de
ajustes nos modelos juridicos para incorporar 0 modelo de tomada de deciséo
apoiada, garantindo assim o exercicio de direitos e preservando a autonomia
daqueles frequentemente considerados incapazes. Com isso, a distingcao entre
capacidade juridica e capacidade decisoéria ganhou status de direitos humanos
gque devem ser respeitados e promovidos para todas as pessoas. Esses
documentos serviram como base para a compreensdo da capacidade juridica
como um direito humano universal (16). Assim, o novo paradigma da capacidade
juridica é centrado na pessoa, na sua autonomia enquanto sujeito e ndo como
objeto de protecdo do Estado. Conforme Albuquerque assevera (13), foi um
divisor de 4guas no que tange a compreensdo do que seja capacidade juridica
e de como as pessoas consideradas inabeis para decidir devem ser tratadas,
detentoras de dignidade intrinseca, autonomia e agéncia moral e legal. Sob a
Otica da CDPD, a capacidade juridica refere-se a titularidade dos direitos de uma
pessoa e seu reconhecimento perante a lei, enquanto a capacidade decisoria
aborda as habilidades necesséarias para tomar uma decisdo, podendo ser
influenciada por fatores sociais, ambientais e de salude. Tais conceitos, como
destacado neste trabalho, sdo fundamentais para a discussao sobre a autonomia
das pessoas com deficiéncia.

O reconhecimento da capacidade juridica como um direito humano
universal implica que todas as pessoas tém capacidade juridica, ou seja, sdo
titulares de direitos e tém o direito de exercé-los, inclusive com apoio ou
mediante alguém que ira representa-las. No ambito dos cuidados de saude, a
capacidade decisional significa, por exemplo, avaliar a habilidade de
compreender os fatos, apreciar as opc¢des disponiveis, ponderar e compreender
0s impactos das decisdes, e comunicar de forma eficaz a escolha feita. Além

disso, a capacidade deve ser avaliada de maneira especifica para cada situacao,
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podendo ser recuperada, fortalecida ou perdida ao longo do tempo. A formulacao
de uma decisao nao se limita apenas a verificacdo da capacidade decisoria, mas
também deve considerar aspectos relacionados a autonomia pessoal, ou seja,
ao direito de fazer escolhas e guiar-se por elas conforme seu proprio plano de
vida, vontade, valores e preferéncias. A tomada de decisdo autbnoma surge da
interacao entre aspectos cognitivos e emocionais, o que confere a avaliacdo uma
natureza interdisciplinar, abrangendo elementos psicoldgicos, éticos, juridicos,
sociais e clinicos. Nao esta diretamente ligada a nenhum transtorno mental ou
intelectual (13).

No caso especifico dos pacientes com Alzheimer, o curso da doenca
conforme salientado ao longo dessa pesquisa, € caracterizado pelo declinio das
funcdes cognitivas, que incluem memdria, pensamento, resolucéao de problemas,
concentracdo e percepcao, e frequentemente apresenta alteracdes
comportamentais, além do aumento da dependéncia da pessoa afetada (2),
entretanto, estudos mostram que o paciente deseja e que é possivel sua
participacdo nos cuidados em saude (17,35,125,129,133). Os beneficios incluem
sentido de propdsito, autoconsciéncia, capacitacdo. O engajamento desses
pacientes implica, também, a inclusdo de familiares ou outras pessoas de
confianga no encontro terapéutico com os profissionais de saude. Como
participantes, a familia e os cuidadores sao importantes para informar e apoiar a
vontade, necessidades e preferéncias do paciente. Ao assumir o papel de
apoiadores, a familia ou os amigos podem ajudar, agindo como defensores,
garantindo que os desejos do paciente sejam sempre respeitados, facilitando a
comunicacdo eficaz e fornecendo informacfBes basicas para o cuidado
(83,86,94,134). Assim, mesmo considerando as especificidades da doenca de
Alzheimer, bem como da relevancia da autonomia pessoal e relacional do
paciente, e do reconhecimento de seu direito a capacidade juridica como um
direito humano, é assegurado ao paciente o direito de participar do encontro

terapéutico ao lado de seus pares, assumindo um papel de protagonismo.

O artigo 12 da CDPD (14) destaca a Tomada de Decisdo Apoiada como
um meio de garantir o exercicio de direitos e preservar a autonomia das pessoas
gue geralmente sdo consideradas incapazes. No paragrafo 3°, o termo "apoio”

abrange uma ampla gama de arranjos, formais e informais, de diferentes tipos e
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intensidades. Conforme o paragrafo 5°, um dos objetivos da prestacao de apoio
€ desenvolver a confianca e as habilidades para que pessoas com deficiéncia
possam exercer sua capacidade juridica. A abordagem da Tomada de Decisao
Apoiada (TDA) baseia-se na perspectiva social de garantir um acesso igualitario
aos direitos para todas as pessoas, reconhecendo a capacidade juridica como
um direito humano fundamental, e consequentemente, respeitando sua
autonomia pessoal. A TDA parte do pressuposto de que, com 0S apoios
adequados, o paciente é capaz de exercer sua capacidade juridica e tomar
decisBes em seu proéprio interesse. O paciente € sempre o principal decisor, mas
reconhece-se que a autonomia pode ser comunicada de varias formas, pelo que
a prestacao de apoio em diferentes formas e intervalos pode ajudar na expresséo
de decisbes autbnomas portanto, os mecanismos de decisdo substituta
(reconhecido como Tomada de Decisao Substituta) sdo reservados apenas para
situacbes em que o0 paciente ndo consegue expressar sua vontade
pessoalmente, nem deixou uma diretiva antecipada, como no caso de estar em
coma. Mesmo nessas circunstancias, esses instrumentos devem estar em
conformidade com os principios da abordagem da TDA, garantindo que a
escolha seja feita de acordo com a vontade presumida da pessoa, caso ela

pudesse se manifestar pessoalmente. (13,25)

A utilizacdo das ferramentas da TDA pressupde uma rede de pessoas que
conhecam o paciente intimamente e cuja relacdo € pautada na confianca e
reciprocidade. A rede de apoio geralmente é formada por familiares e amigos
intimos. Aqui reside o ponto nodal dessa pesquisa com 0 acréscimo de uma
ferramenta que é considerada um apoio formal da TDA: o Plano Avancado de
Cuidado (50), esse pode ser conceituado como um processo voluntario de
discussdo continua sobre os objetivos pessoais do paciente, sua vontade,
desejos e preferéncias para cuidados em saude futuros, relevantes para todas
as fases da vida, especialmente se tiver uma doenca degenerativa. Esse dialogo
envolve o paciente, os familiares e os profissionais de saude. O registro desses
dialogos servira como instrucdes para a tomada de deciséo futura. Conforme
Fleuren et all (51) destaca “a autonomia individual do paciente é considerada a
base do PAC. O processo de PAC destina-se a estender a autonomia individual

aos estagios de incapacidade decisoria’.
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Em consonéancia com a CDPD e o Comité, devem ser adotadas medidas
de apoio para a tomada de decisdo que privilegiem a vontade, as preferéncias e
os desejos da pessoa em questdo e que sejam juridicamente vélidas. Essas
medidas tém o potencial de combater o estigma enfrentado por pessoas com
deficiéncia mental e transtornos mentais, diminuindo a discriminacdo e
garantindo que suas vontades e preferéncias sejam prioritarias em todas as
decisdes que impactam suas vidas. O PAC possibilita um grau razoavel de
participacdo, controle e autonomia por parte do paciente com Alzheimer,
principalmente se iniciado logo ap6s o diagndéstico. Com uma rede de apoio
adequada, formada por entes queridos, cuidadores e profissionais de saude, o
paciente com capacidade de decisdo podera exercer sua autodeterminagcao e
deixar registrado sua vontade e preferéncias que orientardo a tomada de deciséo
no futuro, quando esse paciente perder totalmente sua capacidade.

O PAC parte da premissa que as pessoas podem antecipar e planejar a
trajetoria de suas vidas e até de suas mortes por meio de declaracoes,
idealmente, por escrito sobre suas necessidades, vontade e preferéncias.
Reforcando essa perspectiva, Albuquerque (88) argumenta que tanto o PAC
guanto as Diretivas Antecipadas representam a habilidade do individuo em tomar
decis@es futuras apropriadas, com o propésito de assegurar que essas escolhas
sejam respeitadas quando ele ndo puder decidir por si proprio. E uma abordagem
preventiva do envelhecimento, da doenca e da morte que enfatiza a autonomia
e a autodeterminacdo dos adultos que desejam tomar decisbes sobre o0 seu
futuro. A implementacdo do PAC é possivel para pacientes com Alzheimer
conforme foi citado neste trabalho exemplos de paises como o Canada e
Australia em que ha legislacdo, politicas publicas e amplo incentivo nacional
(237).

O cenéario dos pacientes com Alzheimer, evidentemente, envolve
guestdes complexas e interdisciplinares que néo foram tratadas nesta pesquisa.
No entanto, o paradigma da Tomada de Decisdo Apoiada, fundamentado nos
Direitos Humanos e no modelo do Cuidado Centrado no Paciente e na
Autonomia parte do principio de que todas as pessoas possuem capacidade
juridica. Isso significa que todos séo titulares de direitos e tém o direito de exercé-
los. Essa abordagem demanda uma mudanga de mentalidade dos profissionais
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de direito, da saude e da propria sociedade. Consiste em reconhecer, viabilizar

e concretizar o direito desses pacientes.

Em suma, como evidenciado neste estudo, o PAC é um mecanismo
formal de Tomada de Decisdo Apoiada, alicercado na CDPD (14), destinado a
pacientes com deméncia, especialmente com a doenca de Alzheimer. E um
processo voluntario dialégico que envolve todos os personagens do encontro
clinico: paciente adulto com capacidade decisional, entes queridos, cuidadores
e profissionais de salde. Reconhece a capacidade juridica do paciente e propicia
sua agéncia legal. Seu escopo é garantir um acesso equitativo a direitos,
incluindo o direito de tomar decisfes sobre os cuidados em saude futuros de
acordo com a vontade, necessidades e preferéncias do paciente. Respeita e
preserva a autonomia pessoal e relacional reconhecendo o paciente como
protagonista, sujeito e agente de sua propria vida. E uma expressio do direito &
autodeterminacdo do paciente que deriva do direito a privacidade sob a
perspectiva dos Direitos Humanos. Servira como um guia para futuras
deliberagbes, como uma “voz” que guiara a tomada de decisao nos cuidados em
saude em simetria com a vontade e preferéncias do paciente quando esse se

encontrar severamente debilitado.
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