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Envelhecimento e doenga de Alzheimer: reflexoes
sobre autonomia e o desafio do cuidado

Claudia Burld %, Leo Pessini?, José Eduardo Siqueira 3, Rui Nunes *

Resumo

Este trabalho propde uma reflexdo sobre a perda da autonomia, com a consequente dependéncia total do ou-
tro, na desafiante relagdo de cuidado com a pessoa idosa afetada pela doenca de Alzheimer. Desde seus primor-
dios a bioética provoca reflexdes sobre questdes complexas e instigantes originadas no avango da tecnociéncia.
Na d4rea da saude, a demografia e a epidemiologia demonstram o aumento crescente de idosos devido ao
acelerado progresso biotecnoldgico e as melhores condi¢Ges de vida. Entretanto, ha evidéncias de que o en-
velhecimento torna o organismo mais suscetivel a doengas e a vulnerabilidade ao acometimento pela doenga
de Alzheimer. Neste cenario, persiste a indagacao sobre as possibilidades da relacdo de cuidado ético voltada a
reconstrucdo da autonomia da pessoa idosa que a perdeu nos meandros da doenca de Alzheimer. A auséncia
de respostas desafia a geriatria e a gerontologia a buscarem orientagdo com base nos referenciais da bioética.
Palavras-chave: Envelhecimento. Autonomia pessoal. Doenga de Alzheimer. Bioética.
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Resumen

El envejecimiento y la enfermedad de Alzheimer: reflexiones sobre la pérdida de la autonomia y el desafio
la atencion

Este articulo propone una reflexion sobre la pérdida de autonomia y, como consecuencia, la dependencia total
de otros, en la desafiadora relacidn de cuidado con la persona mayor afectada por la enfermedad de Alzhei-
mer. Desde los albores de su historia, la bioética provoca reflexiones sobre cuestiones complejas e instigadoras
que surgen con en el avance de la tecnociencia. En materia de salud, la demografia y la epidemiologia demues-
tran el creciente numero de personas de edad avanzada debido al rdpido progreso biotecnoldgico y mejores
condiciones de vida. Sin embargo, hay evidencias de que el envejecimiento hace que el cuerpo sea mas sus-
ceptible a las enfermedades, y mas vulnerable a la aparicidn de la enfermedad de Alzheimer. En este escenario,
se investiga las posibilidades de la relacién de cuidado ético centrado en la reconstruccién de la autonomia
de la persona mayor que se perdid en el curso de la enfermedad de Alzheimer. La ausencia de respuestas es
un desafio a la geriatria y gerontologia para la busqueda de orientacion con base en referenciales bioéticos.
Palabras-clave: Envejecimiento. Autonomia personal. La enfermedad de Alzheimer. Bioética.

Abstract
Aging and Alzheimer’s Disease: reflections on the loss of autonomy and the challenges of care

This paper fosters a reflection on the loss of autonomy and the ensuing total dependence on the Other in
the challenging care-provision interaction with the individual affected by Alzheimer’s disease. Since its incep-
tion, Bioethics instigates reflections on complex and intriguing issues stemmed from techno-science advance-
ments. In health-related areas, demography and epidemiology indicate a growing increase of older persons,
due to accelerated bio-technological developments and better living conditions. There are evidences, howe-
ver, that aging makes the body prone to the development of diseases, and more vulnerable to Alzheimer’s
disease. In this scenario, one should ponder on the possibilities of an ethical care aiming to reconstruct the
autonomy of the older person that was lost in the tangles of Alzheimer’s disease. The lack of responses chal-
lenges Geriatrics and Gerontology to seek guidance from the referentials of Bioethics.

Key words: Aging. Personal autonomy. Alzheimer’s disease. Bioethics.
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Com a expansdao do conhecimento propor-
cionado pela tecnociéncia, que influencia todos os
ambitos da vida, as realidades sempre mais com-
plexas e polémicas exigem discernimento ético
para que se possa optar por alternativas que ndo
firam a dignidade do ser humano. Notadamente na
area do envelhecimento, o processo de aquisicdo
de conhecimento vem proporcionando a humani-
dade a ampliagdo constante da perspectiva de al-
cangar qualidade de vida e felicidade de viver. Des-
de o inicio da década de 70, a bioética tem presen-
¢a obrigatdria na pauta dessas reflexdes e discus-
sOes sobre valores humanos que se articulam ao
empreendimento técnico-cientifico, que intervém
no ambito da vida em geral e na existéncia humana
em particular.

O crescimento da literatura bioética revela a sua
aplicacdo em diversas areas do conhecimento, bem
como em praticas de saude nas quais despontam
grandes problemas da atualidade. O fen6meno do
envelhecimento é exemplo dessa situa¢do que cresce
continua e exponencialmente, trazendo consequén-
cias diretas a todos os niveis da organiza¢cdo humana,
do individual-familiar ao politico-econ6mico.

Este artigo traz um histdrico do surgimento
da bioética, tentando alcangar a sua abrangéncia
maior, com destaque para a area da saude. Afinando
o foco, abordamos os desafios relacionados aos cui-
dados aos idosos portadores da doenga de Alzhei-
mer, utilizando para isso, especialmente, o referen-
cial bioético da autonomia. Ainda que nao pretenda
um levantamento sistematico nem da literatura bio-
ética nem daquelas oriundas das areas da geriatria
e da gerontologia, é importante citar que embasam
a argumentacdo do presente artigo textos conside-
rados indispensaveis para que seja assumido, com
consisténcia técnica e sensibilidade ética, o desafio
de refletir sobre o cuidado a uma pessoa com a per-
da da autonomia nesta fase da vida.

Ponto de partida: ponte entre ciéncia e ética

Nos anos 1970-71, o bioquimico norte-ame-
ricano Van Rensselaer Potter cunhou o neologismo
bioethics, utilizando-o em duas publicagbes: o arti-
go Bioethics, science of survival ! e o livro Bioethics:
bridge to the future 2. Potter, que nestes trabalhos
iniciais chama a bioética de ciéncia da sobrevivéncia
humana, traga uma agenda de trabalho que vai des-
de a intuicdo da criagdo do neologismo, ainda em
1970, até a possibilidade de encarar a bioética como
disciplina sistémica ou profunda, ja em 1988.
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Segundo o autor, essa nova ciéncia combina o
trabalho de humanistas e cientistas cujos objetivos
sdo sabedoria e conhecimento. A sabedoria é defi-
nida como o saber sobre o modo de usar o conheci-
mento para o bem social. A busca da sabedoria tem
nova orientagao porque a sobrevivéncia humana
esta em jogo. Nesse contexto, os valores éticos de-
vem ser testados em termos de futuro e ndo podem
ser dissociados dos fatos bioldgicos 3.

Assim, Potter pensa a bioética como ponte en-
tre a ciéncia bioldgica e a ética. Almeja criar nova
disciplina com verdadeira dindmica e interagdo en-
tre o ser humano e o meio ambiente. Persegue a
intuicdo de Aldo Leopold e, nesse sentido, se ante-
cipa ao que hoje se tornou preocupagdo mundial:
a ecologia. Sua intuicdo consiste em pensar que a
sobrevivéncia da espécie humana, numa civilizagdo
decente e sustentavel, depende do desenvolvimen-
to e da manutencgdo de um sistema ético: Se existem
duas culturas que parecem incapazes de dialogar —
as ciéncias e humanidades — e se isso se apresenta
como uma razdo pela qual o futuro se vislumbra du-
vidoso, entdo, possivelmente, poderiamos estabele-
cer condigées de passagem para o futuro, construin-
do a bioética como uma ponte entre as duas cultu-
ras. No termo bioética (do grego bios, vida e ethos,
ética) bios representa o conhecimento bioldgico, a
ciéncia dos sistemas vivos, e ética representa o co-
nhecimento dos valores humanos *.

Um outro pioneiro na bioética é o obste-
tra holandés André Hellegers, da Universidade de
Georgetown, em Washington, que seis meses apds a
aparicdo do livro de Potter — Bioethics: bridge to the
future — utilizou a expressdao no nome do novo cen-
tro de estudos: Joseph and Rose Kennedy Institute
for the Study of Human Reproduction and Bioethics.
Hoje, este centro é internacionalmente conhecido
como The Kennedy Institute of Ethics.

Hellegers animou um grupo de discussdo de
médicos e tedlogos (protestantes e catdlicos) que
viam com preocupacgao critica o progresso médico
tecnoldgico que apresentava enormes e intrincados
desafios aos sistemas éticos do mundo ocidental.
Para Reich, historiador da bioética e editor-chefe
das duas primeiras edi¢des da Encyclopedia of bio-
ethics (1978 e 1995), o legado de Hellegers estd no
fato de entender que sua missdo em relagdo a bio-
ética seria a de ser pessoa-ponte entre a medicina,
a filosofia e a ética. Esse legado, que acaba sendo
hegemoénico ao longo do tempo, associa a bioética a
ética biomédica *®.

Portanto, desde o momento do seu nascimen-
to a bioética tem dupla paternidade e duplo enfo-



Envelhecimento e doenga de Alzheimer: reflexdes sobre autonomia e o desafio do cuidado

gue. Pode-se dizer que se apresentam problemas de
macrobioética (meio ambiente, ecologia), com ins-
piracdo na perspectiva potteriana, e problemas de
microbioética (bioética clinica), com clara inspiragdo
em Hellegers.

Embora reconhecga a importancia da perspec-
tiva de Georgetown, Potter afirma que a bioética
contempla abordagem bem mais ampla. Pretende
que seja uma combinagdo de conhecimento cienti-
fico e filosofico, o qual, em 1988, chama de global
bioethics — que nao seria simplesmente um ramo da
ética aplicada, como a bioética foi entendida em re-
lagdo a medicina”®.

Potter amplia o conceito de bioética em rela-
¢do a outras disciplinas, fazendo desta ndo somente
ponte entre a biologia e a ética, mas uma ponte para
uma ética global: Tal sistema (a implementac¢do da
bioética ponte) é a bioética global, fundamentada
em intuicGes e reflexbes referenciadas no conheci-
mento empirico proveniente de todas as ciéncias,
porém, em especial, no conhecimento bioldgico. Na
atualidade este sistema ético proposto segue como
o ntcleo da bioética ponte, com sua extensdo para a
bioética global, uma vez que a fungdo de ‘ponte’ exi-
giu o encontro da ética médica com a ética do meio
ambiente, numa escala mundial para preservar a
sobrevivéncia humana 8.

O autor expde a ideia da bioética profunda,
aludindo os avangos da biologia evolutiva, em espe-
cial o pensamento sistémico e complexo que com-
porta os sistemas bioldgicos. A bioética profunda,
por sua vez, entende o planeta como grandes sis-
temas bioldgicos entrelagados e interdependentes,
em que o centro ja ndo corresponde ao homem,
como em épocas anteriores, mas a propria vida. A
respeito, considera:

A medida que chego ao ocaso de minha experiéncia,
sinto que a Bioética Ponte, a Bioética Profunda e a
Bioética Global alcancaram um umbral de um novo
dia que foi muito além daquilo que eu imaginei. Sem
duvida, necessitamos recordar a mensagem do ano
de 1975 que enfatiza a humildade com responsabi-
lidade, como uma Bioética bdsica que, logicamente,
segue uma aceitagdo de que os fatos probabilisticos,
ou em parte a sorte, tém consequéncias nos seres
humanos e nos sistemas viventes. A humildade é a
consequéncia caracteristica que assume 0 ‘posso
estar equivocado’ e exige a responsabilidade para
aprender da experiéncia e do conhecimento disponi-
vel. Concluindo, o que lhes pego é que pensem a Bio-
ética como uma nova ética cientifica que combina
a humildade, responsabilidade e competéncia numa

perspectiva interdisciplinar e intercultural e que po-
tencializa o sentido de humanidade °.

Esta conclusdo de Potter é inspiragdo para este
trabalho ao refletir sobre o desafio dos profissionais
da area do envelhecimento frente a uma pessoa ido-
sa que vé a sua autonomia desaparecendo no curso
da doenga de Alzheimer.

Bioética ao encontro da geriatria e gerontologia

Em busca de compreensdo sobre o que se en-
tende por bioética é imperioso consultar uma das
obras referenciais desse novo campo do saber, a
Encyclopedia of bioethics. Essa obra foi publicada
nos Estados Unidos da América em trés diferentes
edi¢cOes, completamente revistas e atualizadas, em
momentos distintos de evolucgdo histérica da bioéti-
ca: 12 edicdo em 1978; 22, em 1995 e 32, em 2003 “>°,
As duas primeiras tiveram como editor-chefe Warren
Thomas Reich, da Georgetown University, e a tercei-
ra Stephen G. Post. Vejamos como a bioética foi defi-
nida nessas trés edigdes 3.

Em sua primeira edi¢do a bioética era ainda
nova e relativamente indefinida. Desse modo, foi
entendida como o estudo sistemdtico da conduta
humana no ambito das ciéncias da vida e da saude,
examinada a luz de valores e principios morais. As-
sim, a bioética abarca a ética médica, porém nao se
limita a ela. Em seu sentido tradicional, a ética mé-
dica trata dos problemas relacionados com valores,
que surgem da relagdo médico-paciente. A bioética
constitui um conceito mais amplo, com quatro as-
pectos importantes “:

e engloba os problemas relacionados aos valores
que surgem em todas as profissdes de saude,
inclusive nas profissdes afins e naquelas vincula-
das a saude mental;

e aplica-se as pesquisas biomédicas e as do com-
portamento, independentemente de influirem
ou ndo de forma direta na terapéutica;

e aborda ampla gama de questdes sociais, as quais
se relacionam com a saude ocupacional e inter-
nacional e com a ética do controle de natalidade,
dentre outras;

e vai além da vida e da saude humanas, enquanto
compreende questdes relacionadas a vida dos
animais e das plantas, englobando as questGes
éticas relacionadas com pesquisas em animais,
bem como aos desafios éticos ligados com o
meio ambiente.

Rev. bioét. (Impr.). 2014; 22 (1): 85-93

izacao

©
>
]
(1}
()
©
(7]
o
80
-
S
<

87



izacao

©
>
-
(1}
(]
©
(7]
(]
20
)
S
<

88

Envelhecimento e doenga de Alzheimer: reflexées sobre autonomia e o desafio do cuidado

Embora essa edicdo pioneira de 1978 seja fas-
cinante de ler e estudar, para entendermos a evolu-
¢ao histérica do conceito de bioética, com a rapida
evolucdo técnico-cientifica no ambito das ciéncias
da vida e da salde, no decorrer da década seguin-
te nova versdo se fez necessaria. Surgiu, entdo, uma
edicdo revisada, publicada em 1995 por Macmillan
Reference Division, em cinco volumes. Aprofunda,
entre outras questdes, a historia da ética médica e o
movimento de crescimento da bioética, contemplan-
do a reflexdo de pensadores europeus para além dos
norte-americanos, que apresentam suas reflexdes
em questdes de ética religiosa, filosofia moral e ética
clinica no exercicio da medicina cientifica °.

Esse novo campo do saber revela a bioética,
neologismo derivado das palavras gregas bios (vida)
e ethikds (ética), que pode ser definida como o es-
tudo sistematico das dimensdes morais das ciéncias
da vida e da saude, utilizando uma variedade de me-
todologias éticas, em um contexto interdisciplinar.

Na segunda edicdo foram incluidas novas
questdes, dentre outras: relagdo profissional-
paciente; bioética e ciéncias sociais; cuidados em
saude, fertilidade de reproducdo humana, pesquisa
biomédica e comportamental; histéria da ética mé-
dica, saude mental e questdes comportamentais;
sexualidade e género; sobre a morte e o morrer; ge-
nética, ética da populagdo; doacdo e transplante de
6rgdos, bem-estar e pesquisas com os animais; meio
ambiente; cddigos e juramentos de diversas profis-
sGes do ambito dos cuidados de saude e outras nu-
merosas diretrizes éticas de organismos nacionais e
internacionais °.

ApOs uma trajetdria de pouco mais de trés
décadas, a bioética ja tem um reconhecimento im-
portante nas areas cientifica e publica. No decorrer
dos anos 90, a Encyclopedia of bioethics novamente
passou por completa revisdo e atualizagdo. Reich,
editor-chefe das duas versdes, indicou como seu
substituto Stephen G. Post, ligado ao Department of
Bioethics, Medical School da Case Western Reserve
University, de Ohio. De acordo com Post %, a defini-
¢do de bioética da segunda edicdo revisada (1995)
— como ficou sendo chamada - constitui-se no exa-
me moral interdisciplinar e ético das dimensdes da
conduta humana, nas areas das ciéncias da vida e da
saude, utilizando uma variedade de metodologias
éticas num contexto interdisciplinar.

Na terceira edigdo, em 2003, é incluida am-
pla gama de novos assuntos que vao desde o bio-
terrorismo, holocausto, imigracdo, questdes éticas
de saude humana, nutrigdo e hidratagdo artificiais,
questdes éticas relacionadas com diagndstico e tra-

Rev. bioét. (Impr.). 2014; 22 (1): 85-93

tamento em oncologia até questGes éticas ligadas a
deméncia, didlise renal e ordens para ndo reanimar.
Além disso, é apresentada uma série de artigos so-
bre clonagem e pediatria. Tépicos como reprodugao
e fertilidade, transplantes de érgdos e tecidos, sobre
a morte e o morrer, teoria ética, bioética e politicas
publicas (legislagdo), saude mental, genética, reli-
gido e ética foram completamente revistos e sao, na
esséncia, novos .

A area da geriatria e da gerontologia estda am-
plamente contemplada no verbete Aging and the
aged *°:

. Teorias do envelhecimento e extensdo da vida;
Il. Expectativa de vida e ciclo vital;
Ill. Envelhecimento societdrio;

IV. Questées ligadas aos cuidados de saude e pes-
quisa;

V. Idosos;

VI. Intervengbes antienvelhecimento: questbes éti-
cas e sociais.

Particularmente instigante e interessante em
termos de futuro, e que vai exigir muita discussao
ética, é a biogerontologia, ou seja, o estudo da bio-
logia dos processos de envelhecimento humano.
Chamamos a atengdo para a importancia do assun-
to em termos do impacto no futuro da vida huma-
na e que interessa diretamente aos estudiosos de
geriatria e gerontologia A questdo do adoecimento
dos idosos pela doenga de Alzheimer é, dentre ou-
tras, uma preocupacao bioética central no mundo
atual, exigindo competéncias e protagonismos es-
pecificos. Essa enfermidade, a mais prevalente das
deméncias, é de alto impacto individual, familiar e
social pela radical perda progressiva e irreversivel da
autonomia da pessoa afetada *.

O debate apenas estda comegando e torna ne-
cessaria uma reflexdo bioética em meio a ousadia
cientifica que se desvincula dos mistérios da carén-
cia do cuidado.

Envelhecimento e velhice

Percurso de triunfo e dissabor

Envelhecer é um processo natural do cresci-
mento do ser humano, que se inicia com o nasci-
mento e termina com a morte 2. Consequentemen-
te, uma filosofia do envelhecer deve comegar com
uma filosofia do ser humano. Cada ser humano é
uma pessoa Unica, desde o primeiro momento da

vida. A vida de crescimento e experiéncia forma
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um todo, Unico, personalizado e que ndo se repete.
Viver ndo é simplesmente existir, mas desfrutar de
qualidade de vida, desenvolvendo as potencialida-
des inerentes ao ser.

Embora o ser humano ndo escolha a hora de
nascer ou morrer, esses dois momentos fundamen-
tais — nascimento e morte — ddo sentido ao seu
viver e exigem cuidados especiais. O ser humano
é um todo, uno, integrado e organizado. Todos os
seus sentidos, emogdes e 6rgdos do corpo estdo
intimamente inter-relacionados. Com a idade, mu-
dangas na aparéncia e comportamento acontecem,
mas ndao devem comprometer o valor da pessoa
humana. A preocupacgdo e o cuidado com os idosos
nao sdo diferentes da preocupacdo e cuidado cor-
respondentes pela vida. Nossa filosofia de vida afeta
diretamente os pensamentos, comportamentos e
atitudes em relagdo ao idoso 3.

O avango na idade como dado isolado nao é
sindbnimo de adoecimento nem de chegada da mor-
te. Doenca e morte sdo condigdes proprias dos seres
humanos, em qualquer idade. Entretanto, existem
evidéncias de que o envelhecimento humano torna o
organismo mais suscetivel a doencas. Concretamen-
te, dados epidemioldgicos expressivos demonstram
a vulnerabilidade das pessoas que, cada vez mais ve-
Ihas, estdo expostas a doenca de Alzheimer 3,

A rigor, uma filosofia da velhice deve levar em
conta as perdas decorrentes do processo do enve-
Ihecimento, ndo apenas o esperado na sua fisiologia,
mas, especialmente, a ocorréncia do dano fisico que
lesa, limita e acaba por conduzir o idoso a depen-
déncia total do outro. A doenca, a antecipagdo da
morte, os mitos e preconceitos de que os idosos sdo
vitimas, bem como as riquezas e potencialidades de
gue sdo portadores, devem estar na pauta de gesto-
res e assistentes em salde. Lembremos que a medi-
da que as pessoas envelhecem, suas perspectivas de
vida diminuem proporcionalmente. Com frequéncia,
nao se orientam mais pelo futuro, mas contam seus
dias a partir daqueles vividos — e nesse momento al-
guém deve estar |3, testemunhando a sua histéria 3.

A compreensdo do sentido do ser idoso deve
ser colocada em perspectiva histérica e temporal: o
processo de acumular anos, do qual o idoso é uma
parte e expressdao concreta do tempo. Afinal, ser
gente é estar situado no tempo. Fundamentando-
se em Elliot Jacques %, Torres ** lembra que nessa
ultima etapa da vida humana também ha um fator
do desenvolvimento. Para mudancas nessa fase, o
decisivo é a consciéncia da proximidade da morte
pessoal e, consequentemente, a auséncia da pers-
pectiva de futuro.

Do ponto de vista fenomenoldgico, a experi-
éncia de envelhecer atua como pressdo do passado
que cresce, enquanto diminui a possibilidade de fu-
turo. O medo da velhice é detectado como o medo
da morte, expresso, portanto, em receio e repulsa
da velhice e da morte. Vale lembrar que a velhice,
embora suscite possibilidades de saude e produgéo,
carreia também a vulnerabilidade do corpo que so-
fre perdas continuas e progressivas, adoece cronica
e incuravelmente, carecendo encontrar um sentido
para o declinio, a dependéncia, a aproximacdo da
morte inevitavel.

E curioso o fato de as pessoas idosas sempre
terem sido reconhecidas pela sociedade por ava-
liagbes ambiguas. Em principio, por terem vivido
muito, teriam a possibilidade de contribuir com
experiéncia e sabedoria para aperfeigoar a constru-
¢do da comunidade onde estdo inseridos. Esta é a
percepcdo de Cicero em De senectute, obra em que
considera a velhice como a presencga do passado no
presente, o que qualificaria os idosos como colabo-
radores competentes para tornar mais harmonica a
vida em sociedade *°.

A modernidade, entretanto, tornou o passado
territério de pouco valor. Sob o influxo dos frequen-
tes avangos tecnoldgicos da modernidade o ‘novo’
ganhou status especial, solapando a reveréncia e o
respeito tradicionalmente conferidos a sabedoria
acumulada pelas pessoas idosas em todas as socie-
dades. Nessas condic¢des, os idosos perdem prestigio
nas relagdes pessoais e, nas relagdes institucionais,
somente serdo merecedores de respeito se ndo se
transformarem em peso demasiado oneroso para o
equilibrio financeiro da gestdo publica dos recursos
destinados a area social — especialmente os investi-
dos em saude. O envelhecimento da populagdo mun-
dial é, portanto, seguramente o fator que mais deve
preocupar as autoridades publicas neste século *'7.

N3do é novidade a manipulagdo do imagina-
rio social que recorre a campanhas para promover
o rejuvenescimento dos velhos. Incentivam-se os
idosos a assumir a condigdo de jovens, ndo somente
na aparéncia fisica, mas também na assimilagcdo de
novos costumes. Para serem acolhidos pela socieda-
de de consumo, os idosos precisam renunciar a seus
principios morais e sdo coagidos a incorporar habi-
tos incompativeis com seus valores pessoais.

O ser humano ndo é vitima da velhice; enve-
Ihecer ndo é uma experiéncia passiva, ao contrario,
requer ressignificacdo e integragdo como os outros
estagios da vida, a adolescéncia, a juventude ou a
idade adulta. A velhice terd um sentido no fim so-
mente se a vida tiver um sentido no seu todo. O
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inevitavel é que, nos ultimos anos, se acentuam as
perdas, ha uma diminui¢cdo das capacidades. Deve
ser buscado novo sentido de vida que sustente tal
experiéncia. Frequentemente, entende-se a velhice
como direcionada para a morte, mas ndo se deve es-
quecer que ela é também direcionada para o cresci-
mento. Muitos, sé na velhice conseguem ver a vida
como um todo &%,

O ser humano, “o grande desconhecido” de
Carrel, é, na verdade, extremamente complexo 3. Na
velhice, a peculiaridade do carater cronico, progres-
sivo e irreversivel das doengas — como, por exemplo,
a doenga de Alzheimer — confronta familiares do
idoso e profissionais que dele cuidam em desafia-
dora demanda de cuidados para alguém que vai se
afastando de si mesmo, tornando-se efetivamente
desconhecido. Toda pessoa doente, na visdo de Mi-
chel Foucault, sempre expressara a doenc¢a com tra-
cos singulares, com sombra e relevo, modulagdes,
matizes e profundidade, sendo que a tarefa do mé-
dico ao descrever a enfermidade sera a de reconhe-
cer esta realidade viva %°.

Ao subestimarmos os valores biograficos do
idoso com deméncia e percebé-lo como um 4arido
conjunto de variaveis bioldgicas, nos transformamaos
em profissionais que tratam de uma doenga que,
mais do que tratamento, requer cuidados ao pacien-
te, estendidos aos seus familiares. A relagdo profis-
sional-paciente-familiares jamais deixara de ser um
encontro intersubjetivo vivenciado por todas as pes-
soas envolvidas. Contudo, por mais assimétrica seja,
somente sera adequada se conduzida com acolhi-
mento, escuta ativa e esperanca de alivio e confor-
to para os que sofrem. Como previra Hellegers no
inicio dos anos 70, nossos problemas biomédicos no
alvorecer do século XXI sdo mais éticos do que técni-
cos ’. A atualidade do aumento do envelhecimento
no mundo, conquista admiravel da civilizagdo, traz
intrinseco o desafio da presenca crescente de idosos
incapacitados que incitam a uma mudanga radical
nas relagdes humanas que, agora, precisam incluir
na sua dindmica a ética do cuidado.

Doenca de Alzheimer

Apelo a autonomia

Para adentrarmos na area da doenga de
Alzheimer, invocamos Viktor Frankl: Precisamos
manter um ‘otimismo trdgico’ sobre os dementados
— a necessidade de acreditar que existe um espirito
que continua a brilhar nas suas almas quando todo
o resto parece perdido para sempre 2. A deméncia
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€ uma sindrome devida a doenca cerebral, habitu-
almente de natureza cronica e progressiva, em que
ha comprometimento de fungdes corticais, incluin-
do memédria, raciocinio, orientagdo, compreensao,
calculo, capacidade de aprendizagem, linguagem e
julgamento 2.

De acordo com o relatério de 2012 da Organi-
zacdo Mundial da Saude (OMS), atualmente mais de
35 milhdes de pessoas em todo o mundo tém de-
méncia, nimero que devera duplicar em 2030 (66
milhdes) e triplicar até 2050 (115 milhdes). A doenga
de Alzheimer é a forma mais comum de deméncia,
respondendo por 60% a 70% dos casos, ndo tem cura
e ndo existem tratamentos aprovados que impegam
a progressdo dos sintomas . O grupo de trabalho
do National Institute on Aging e da Alzheimer’s Asso-
ciation, durante reunides em 2009, elaborou novas
recomendacgdes para o diagnodstico clinico da doenga
de Alzheimer, apresentadas na International Confe-
rence on Alzheimer’s Disease, em 2010 2+%7,

A deméncia é diagnosticada quando ha sinto-
mas cognitivos ou comportamentais que interferem
com a habilidade no trabalho ou nas atividades ba-
sicas da vida diaria e que necessariamente repre-
sentam declinio em relagdo a niveis prévios de fun-
cionamento e desempenho. Os comprometimentos
cognitivos ou comportamentais afetam, no minimo,
dois dos seguintes dominios:

e memodria, caracterizado por comprometimento
da capacidade para adquirir ou evocar informa-
¢Oes recentes, com sintomas que incluem: repe-
ticdo das mesmas perguntas ou assuntos, esque-
cimento de eventos, compromissos ou do lugar
onde guardou seus pertences;

e fungdes executivas, caracterizado por compro-
metimento do raciocinio, da realizacdo de tare-
fas complexas e do julgamento, com sintomas
tais como: compreensdo pobre de situagdes de
risco, redugdo da capacidade para cuidar das fi-
nangas, de tomar decisoes e de planejar ativida-
des complexas ou sequenciais;

¢ habilidades visuais-espaciais, com sintomas que
incluem: incapacidade de reconhecer faces ou
objetos comuns, encontrar objetos no campo vi-
sual, dificuldade para manusear utensilios, para
vestir-se, ndao explicaveis por deficiéncia visual
ou motora;

¢ linguagem (expressdo, compreensao, leitura e es-
crita), com sintomas que incluem: dificuldade para
encontrar e/ou compreender palavras, erros ao fa-
lar e escrever, com trocas de palavras ou fonemas,
nao explicdveis por déficit sensorial ou motor;
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e personalidade ou comportamento, com sinto-
mas que incluem alteragbes do humor (labili-
dade, flutuagGes atipicas), agitagdo, apatia, de-
sinteresse, isolamento social, perda de empatia,
desinibicdo, comportamentos obsessivos, com-
pulsivos ou socialmente inaceitaveis 2.

O programa de a¢do em saude mental da Or-
ganizacdo Mundial da Saude incluiu as deméncias
como um grupo de doengas que merecem ateng¢do
prioritaria. A reunido da Assembleia Geral das Na-
¢Oes Unidas, em 2011, sobre prevencdo e controle
de doengas ndo comunicaveis, adotou uma decla-
ragao politica que diz: o énus global e a ameaca
das doengas ndo comunicdveis constituem um dos
maiores desafios do desenvolvimento no século XXI,
e apontou que doengas mentais e neuroldgicas, in-
cluindo a doenga de Alzheimer, sGo importante cau-
sa de morbidade e contribuem para o énus global
das doengas ndo comunicdveis 2°3°,

Habitualmente, a doenga de Alzheimer é de
evolucdo lenta e pode afetar o individuo de diferen-
tes maneiras. O padrdao mais comum de sintomas
comeca de forma insidiosa, com a piora gradual da
memoria, acompanhada de dificuldades na apreen-
sdo de novas informagdes e perda da habilidade de
realizar tarefas da vida diaria. A medida que a doen-
¢a evolui, a deterioragdo é progressiva e as pessoas
experimentam dificuldades no gerenciamento da
sua vida, o que as torna dependentes de ajuda para
a realizagdo de simples tarefas do dia a dia. Na fase
avancada, além do comprometimento da memoria
remota, ocorre a necessidade de supervisdo para
atividades bdsicas como tomar banho, se vestir, ir
ao banheiro, comer e outros afazeres da vida didaria,
além de alteragdes comportamentais como irritabi-
lidade, agressividade e alucinagdes. Na fase final da
doenca a pessoa perde a capacidade de se comuni-
car, deixa de reconhecer seus familiares e amigos,
fica restrita ao leito e dependente de cuidados per-
manentes em hordario integral .

Tdo significativa epidemiologicamente, a
doenga de Alzheimer, com o seu carater cronico,
incapacitante e evolutivo, de curso prolongado até
a dependéncia total, provoca impacto consideravel
nas esferas familiar, social, econdmica e politica,
como problema de saude publica. O dano cerebral,
no curso inexoravel de aniquilamento da mente, ins-
taura uma situagdo na qual os valores passam a ser
questionados 32. Talvez a aproximac¢do do problema
da deméncia possa iniciar-se com a interpelagdao que
Kosik apresenta, ao discorrer sobre a praxis: quem
é 0 homem, o que é a sociedade humano-social e
como é criada esta sociedade? 3

Autonomia pressupde o principio lapidar da li-
berdade de escolha 3*. Se ndo ha condic¢bes do exer-
cicio desta liberdade, estamos nas encruzilhadas
bioéticas que nos detém, desafiadoramente, numa
instigante indagagdo ética sobre o que é humano.
Nessas circunstancias, o que fazer para alcangar a
realizacdo das vontades, das determinagdes de tudo
aquilo que é direito inalienavel da pessoa demen-
ciada? Na angustia dessas indagacgGes, vislumbra-se
a dimensdo protetora da bioética * direcionada a
tudo o que possa representar perigo e indignidade
para o idoso com capacidade de autonomia com-
prometida. Protecdo que é responsabilidade dos
familiares que dele cuidam e dos profissionais que
o assistem. A protegdo conflui para o sentido ja con-
solidado dos conceitos da abordagem principialista:
beneficéncia, ndo maleficéncia, justica e, especial-
mente, a coroagdo da autonomia, perdida para sem-
pre na devasta¢do da doenca de Alzheimer 3436,

O desafio é incomensuravel. A anulacdo da
autonomia e da via régia da comunicagdo verbal
centrada na percep¢do do mundo, profissionais e
familiares tém, agora, diante de si a provocagdo da
procura de formas de cuidado ao idoso com doen-
ca de Alzheimer que impliquem em reconstruir a li-
berdade de escolhas que era dele, agora incapaz de
exercer o seu poder de decisao.

Nessa reflexdo apresentamos um fragmento
do pronunciamento de Oliveira sobre o documen-
tario Clarita, de Thereza Jessuroun 3’: Ndo consegui-
remos entender uma existéncia que vai dramatica-
mente silenciando a néo ser em profundo siléncio de
meditagdo. E assim que se torna possivel acompa-
nhar a caminhada de Clarita ao fundo de seu prdprio
poco e participar de sua soliddo. Afinal, cada um de
nds tem também o seu proprio fundo do pogo, que
esconde Id dentro segredos, historias e as proprias
raizes de nossa liberdade. Um fundo que também
mistura la dentro, em estado de dramdtica fuséo,
passado, presente e projetos de futuro. Um passa-
do que é a sacraliza¢do de todas as lembrangas; um
presente que é a consumagdo efémera da atengdo
e um futuro que deixa de ser esperanga para ser a
propria dignificacdo da espera 3.

Consideragoes finais

A capacidade de autodeterminacdo, tao valori-
zada na sociedade contemporanea, se esvai na pes-
soa com doenca de Alzheimer. Na impossibilidade de
exercer seu inalienavel direito de autonomia, aque-
les que cuidam assumem a responsabilidade de o fa-
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zer por ele — buscando ao maximo preservar sua in-
dividualidade e, assim, fazendo do cuidado a obra e
a arte humana de prosseguir a construgdo do outro.

Buscamos, incansavelmente, a felicidade de
viver com dignidade e ndao apenas sobreviver. Faze-
mos de tudo para combater a doenga, a dor, o sofri-
mento e vencer a propria morte. Estamos cada vez
mais aparelhados com fantasticas inovagGes tecno-
I6gicas para essa empreitada e sdo previstas trans-
formacgOes ainda mais profundas para este milénio.
Num momento de ‘ilusdo utdpica’ chegamos até a
acreditar que a realidade da perda das nossas ca-
pacidades, da doenga incuravel e da morte ndo fa-
zem parte da existéncia. Pensamos e agimos como
se fossemos imortais, imunes as adversidades das
doengas incapacitantes.

A reflexdao bioética na sua esséncia é um grito
pelo resgate da dignidade de vida humana, ao nas-
cer, crescer, desenvolver-se, atingir a maturidade,
envelhecer; é um clamor pelas responsabilidades
compartilhadas e pautadas no autorrespeito e res-
peito ao outro; é uma ansia de cuidado na trama das
inter-relagées que nos colocam irmanados e inter-
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