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ASPECTOS ETICOS E LEGAIS NOS ESTADOS
AVANCADOS DE DEMENCIA*

Lia FERNANDES

RESUM O

O crescimento da populagao idosa no século XXI, determinou profundas transformagdes
no sistema de saude, com avangos da ciéncia médica, da tecnologia e do seu impacto a
nivel socio-econémico, repercutindo-se inevitavelmente na relagdo médico-doente.

Esta transformagao implicou igualmente alteragdes éticas inerentes a mudanga de papéis.
A especial natureza dos doentes portadores de doenca de Alzheimer e o curso natural das
deméncias, requer cuidados especiais por parte dos médicos, ao lidar com novos desafios
éticos, obrigando a redefinicdo de novos objectivos de forma conjugada com doentes e
suas familias.

Apesar de todas estas transformagdes biomédicas, ainda ndo foram suficientemente de-
senvolvidas as respostas adequadas, as exigéncias morais e éticas acrescentadas, princi-
palmente quando se tenta compreender a experiéncia do individuo demenciado.

Este artigo explora a problematica emergente da preocupagao e compreensao com a de-
méncia e do seu impacto nos aspectos éticos e legais. Sdo assim abordados os diferentes
conceitos neste Ambito, nomeadamente no que diz respeito a capacidade mental, capaci-
dade testamentaria, capacidade de exercicio de direitos, processo de interdicao, directivas
antecipadas de vontade, licenga de condugdo, consentimento informado de tratamentos
e de participagdo em investigacdes.

Existe um dilema constante quando se coloca a questao de ndo causar dano e de manter
a autonomia, a luz dos preceitos legais e éticos. Esta revisao enfatiza a necessidade de
desenvolvimento multifacetado de competéncias no contexto da interac¢@o social perma-
nente, onde se tenta lidar com o desafio da protec¢do ao invés da superprotec¢cdo dos
demenciados.

Os estados avancados de deméncia podem ser encarados como as doengas terminais,
cujo objectivo prioritario nao devera ser o prolongamento da vida a qualquer pre¢o, mas
antes a obtencdo de qualidade de vida, de dignidade e de conforto.

No inicio dos estados avangados de deméncia, atingir qualidade de vida parece ser o
investimento prioritario, tratando os problemas médicos e os sintomas psiquiatricos.

A dignidade na deméncia grave, perante alteragdes comportamentais, devera ser preser-
vada potenciando-se a independéncia individual nas actividades didrias. Finalmente, nos
estados mais avancados de deméncia, assegurar o conforto constitui o objectivo primor-
dial da prestacdo de cuidados com escolha de estratégias médicas apropriadas, eliminan-
do as intervencdes agressivas (ressuscitacdo cardiopulmonar, cuidados intensivos,
entubagdo nasogastrica e antibioterapia).

Futuramente, ¢ indispensavel a defini¢do de linhas de orientacdo e informagao progndstica,
na perspectiva da medicina baseada na evidéncia, onde os médicos adquiram preparacao
ampla que conjugue o conhecimento médico, legal, economico-financeiro e ético, subjacente
a prestacdo de cuidados de longa duracdo nas deméncias.

*Este texto corresponde, no essencial, a interveng@o por si efectuada no European Regional Meeting
of International Psychogeriatric Association, no Simposium Management of Late Stage Dementia,
coordenado por Jodo Carlos Machado, de 3 a 6 de Maio de 2006, em Lisboa.
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SUMMARY

ETHICALAND LEGALISSUES IN LATE STAGE OF DEMENTIA
As we enter the 21st century, growth of the elderly population, the costs of care, and
the advances of medical science and technology will continue to have an impact on
the patient-physician relationship. Transformation of the health care system will also
raise ethical issues inherent to changing roles. The special nature of Alzheimer’s patients
and the natural course of their disease require special care on the part of physicians to
meet the ethical challenges and establish medical goals, in conjunction with their
patients and their families.
In spite of these rapid advances in biomedical sciences, were not sufficiently developed
in the most fitness answers, regarding special moral and ethical attitudes, which must
be taken into account, in particular when we try to understand the experience of
people with dementia.
This article explores emerging issues in relation to awareness in dementia and its
impact on legal and ecthical matters. The different approaches and principles
demonstrated in relation to ethical issues are discussed, with an exploration of the
concepts of mental capacity, testamentary capacity, power of attorney, court of
protection, advance directives, decision making, participation in research and treatment,
informed consent and older people driving.
The tensions that exist between the imperatives of doing no harm and of maintaining
autonomy in addressing legal and ethical issues are highlighted. The review emphasizes
the importance of considering competency and awareness as being multi-faceted, to
be understood in the context of social interaction, trying to deal with the challenge of
protecting, but not overprotecting, people with dementia.
Late stage of dementia is a terminal disease where the goal of the care may not be
prolongation of life at all costs, but rather achievement: quality of life, dignity and
comfort.
In the initial late dementia, quality of life is the target, treating medical problems and
psychiatric symptoms. The dignity of people with severe dementia will be preserved,
mostly when this influences patient’s behaviour, maximizing individual independence
in daily living activities. Finally, comfort is the last and the most important goal of care
in late stages of dementia, using appropriate medical strategies and eliminating
aggressive interventions (cardiopulmonary resuscitation, acute care setting, tube
feeding and antibiotic treatment).
The future work will focus on promoting more evidence-based decision-making on
treatment and guidelines for prognostic information.
Physician must be knowledgeable about broadly intersecting medical, legal, finance
and ethics, underlying the long-term management of dementia.
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INTRODUCAO

O Sistema de Cuidados de Satde, sofreu grandes trans-
formagdes nas ultimas décadas devido em grande medida
ao crescimento exponencial da populagao idosa a par dos
avancos da ciéncia médica e da tecnologia, o que no seu
conjunto levou ao aumento dos custos da prestacdo de
cuidados, modificando-se de forma inevitavel a relagdo
médico-doente, o que naturalmente colocou novos desa-
fios do ponto de vista ético e legal (Caralis, 1994).

Neste enquadramento, a doenga de Alzheimer e as
outras formas de deméncia determinaram diferentes exi-
géncias aos doentes, familias, cuidadores, médicos ¢ ad-
vogados (Baldwin et al, 2003). Nestas situagdes existe um
grande dilema no que respeita a opgao de ndo causar dano
por um lado, e de manter a autonomia por outro. No con-
texto da interacgd@o social a competéncia e a preocupagao
com este grupo etario assume uma expressao multifacetada
ndo perdendo de vista a importancia destes doentes
demenciados deverem ser protegidos ¢ ndo hiperprote-
gidos (Kapp, 2001).

O objectivo dos actos legais na Saude Mental visam
antes de mais, proteger os direitos dos doentes mentais
assegurando que recebem cuidados adequados. Torna-se
particularmente complexa esta abordagem nos casos de
deméncia, em que a perda de capacidades cognitivas e
emocionais compromete desde logo, a possibilidade de
expressar ou fazer autonomamente escolhas nas diferen-
tes actividades da vida diaria (Kapp, 2001).

A Lei de Saude Mental ndo pode ser usada para forcar os
tratamentos nas situagdes de doenga fisica, quando ¢ recu-
sada uma cirurgia, investigagdo, ou ainda nas situagdes de
intoxicacdo aguda por alcool ou outras substancias.

Excepcionalmente, quando uma doenga fisica ¢ detec-
tada como a causa inequivoca do problema de satide men-
tal, o tratamento da doenga subjacente pode ser conside-
rado como prioritario dentro de certas circunstancias. De
qualquer modo, todo o paciente que sofra de perturbagdo
mental necessita para além do tratamento de uma avalia-
¢do rigorosa do seu estado mental. A prevencao da dete-
rioragdo da saide mental em particular no idoso, ¢ um
imperativo terapéutico, na medida em que o doente se
coloca a ele mesmo em risco de auto-agressdo ou negli-
géncia ou coloca directa ou indirectamente os outros em
risco.

Neste ambito existem diferentes conceitos que impor-
ta esclarecer, como capacidade mental, capacidade testa-
mentaria, capacidade de exercicio de direitos, processo de
interdigdo, directivas antecipadas de vontade, licenga de
condugdo em idosos e consentimento informado.
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Capacidade Mental

A capacidade mental, ndo € universal. A auséncia des-
ta capacidade numa determinada situagdo pode ndo impli-
car a sua inexisténcia para outras situagdes, sendo sus-
ceptivel de mudanga. E disto testemunho a incapacidade
de um doente em gerir os seus assuntos financeiros, ou
escolher um tratamento, durante uma fase maniaca, recu-
perando ambas, apds tratamento desse episddio.

A perda da capacidade mental representa uma incapa-
cidade em tomar decisdes no interesse do proprio, relati-
vamente a situagdes concretas. Esta situagdo pode decor-
rer da impossibilidade de comunicar uma decisao, por al-
teracdo do estado de consciéncia ou por outra razdo
(Mahoney et al, 2000).

Existem diferentes situagdes nas quais se implicam to-
madas de decisdo: capacidade testamentaria, capacidade
em gerir o dinheiro, capacidade em assumir um contracto e
consentimento de realizagdo de tratamento e/ou participa-
¢do em projectos de investigagao.

A Presungao de capacidade de um adulto ¢é considera-
da, quando este esta na posse de total capacidade mental
até que seja provado o contrario. Esta capacidade decisoria
especifica deve ser avaliada em presenca de uma decisao
também especifica. Os médicos que levam a cabo a avali-
acdo dessas capacidade, devem ter em consideragdo a ne-
cessidade, o dever de prestagdo de cuidados e os interes-
ses fundamentais do doente.

A responsabilidade da prova cabe a pessoa que ava-
lia essa capacidade. O diagnostico (por exemplo doenga
de Alzheimer) ndo equivale necessariamente a diminui-
¢do de capacidade ou mesmo incapacidade total. Qual-
quer interven¢do neste sentido deverd maximizar as ca-
pacidades do individuo (caso frequente da necessidade
de tratamento de uma depressao subjacente que limita
as proprias capacidades cognitivas impedindo as toma-
das de decis@o por exemplo no que respeita a tratamen-
tos fisicos).

Capacidade Testamentaria

De acordo com o art. 2189° do Cédigo Civil (CC), os
interditos por anomalia psiquica sofrem de uma incapaci-
dade de gozo de direitos para testar. Devera ser avaliada a
capacidade de fazer um testamento, compreendendo a
natureza e a extensao dos seus bens, estando consciente
da pessoa a quem pretende deixar as suas posses, estan-
do livre de perturbagdes de pensamento que afectem o
seu juizo critico e ainda ndo estando anormalmente
sugestionavel ou sob a influéncia de alcool ou outros to-
xicos (Posener & Jacoby, 2002). Nestas situagdes um rela-
torio médico ndo se torna indispensavel.
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Capacidade de Exercicio de Direitos

Permite ao individuo transmitir o controlo dos seus
bens ou negdcios a outra pessoa, nomeadamente a um
seu representante legal por nomeacao judicial. A capaci-
dade de exercicio de direitos cessa imediatamente se o
doente se torna mentalmente incapaz, ficando este poder
sobre a algada do tribunal (Lush, 1991). Para além da me-
noridade, a incapacidade de exercicio ocorre nos casos de
interdigdo, a qual pode ter por base a anomalia psiquica
(138°do CC). Note-se que em certos casos em que o tribu-
nal considere que esta deficiéncia ndo ¢ tdo grave pode
haver lugar apenas a inabilitagdo que se caracteriza por
uma limitagdo da capacidade de exercicio de direitos. Neste
caso o inabilitado actua em nome proprio mas assistido
por um curador (art. 153° do CC).

Proteccao de Interdicao

Deste modo, o tribunal ira assegurar o controlo dos
bens e de outros interesses patrimoniais do doente (com
perturbagdo mental e incapacidade de gerir os mesmos)
mantendo este e¢/ou a sua familia em seguranga. Proce-
de-se assim a nomeacao judicial de um representante le-
gal do interdito — o tutor (arts. 142° ¢ 143° do CC) (Caralis,
1991).

As familias, muitas vezes por ignorancia, tém tendén-
cia para agir como se os lacos de sangue legitimassem, s6
por si, a tomada de decisdes sobre a vida dos idosos nes-
tas situacdes. Sao particularmente delicadas as opgdes
relativas a institucionalizagdo ou a gestao dos bens des-
tes idosos incapacitados. Para defesa da dignidade e dos
interesses destes, torna-se indispensavel que uma enti-
dade independente se pronuncie sobre a efectiva existén-
cia da incapacidade e determine a quem devem ser reco-
nhecidos os poderes legais indispensaveis ao suprimen-
to das mesmas.

Directivas Antecipadas de Vontade

Feita por uma pessoa com sanidade mental, tendo em
perspectiva diferentes aspectos da sua vida no futuro,
tais como a necessidade de eventuais tratamentos, cirur-
gia e participacdo em projectos de investigacao. Sdo im-
portantes factores que permitem dar indicagdes no estrito
interesse do doente, ajudar a decisdo dos médicos, no
intervalo de tempo entre a directiva e as circunstancias de
um momento em particular, no qual se venha a tornar ne-
cessaria a reconsideragdo das mesmas.

Quando utilizadas de forma inteligente, representam
um instrumento apropriado na partilha da tomada de deci-
sdo pelo doente, pelos membros da sua familia ¢ pelos
médicos (Vollmann, 2001).
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Em situagdes em que se torna indispensavel tomar uma
decisdo de tratamento perante um doente profundamente
incapaz, duas abordagens sdo possiveis: a primeira que
coloca o enfoque na decisdo prévia, sublinhando o valor
da decisdo que o doente tomou quando ainda competente
(caso dos estadios iniciais de Alzheimer); a segunda que
coloca a énfase no melhor interesse do doente, movendo
o foco da experiéncia subjectiva para 0 momento actual
em que o tratamento ¢ considerado.

Em Portugal opta-se pela segunda escolha, em que os
preceitos legais inerentes as directivas antecipadas de
vontade, ndo sdo ainda tidos em conta, a luz das disposi-
¢oes legais em vigor no nosso pais.

Licenca de Conduc¢ao em Idosos

A idade ndo tem constituido um critério de decisao
para a capacidade de conducao. Nomeadamente, a maioria
dos acidentes rodoviarios nao sao causados por pessoas
idosas. No entanto, ¢ consensual que os doentes com
deméncia moderada e grave ndo conseguem conduzir de
forma segura. As pessoas idosas estdo mais susceptiveis
a doengas, que comprometem a sua capacidade de lidar
com veiculos motorizados de forma segura.

Em recentes estatisticas da Noruega, mais de 50% dos
acidentes de automodveis com falecimento de idosos, este
apresentavam placas de material amiléide nos exames
anatomo-patologicos.

Depois dos 70 anos, ¢ dever de qualquer médico infor-
mar acerca de qualquer doenga mental ou fisica que possa
causar este tipo de incapacidade (Fitten, 1997).

Consentimento Informado

Consiste no consentimento expresso de receber ou
recusar tratamento, participa¢do na investigacdo, etc. Os
médicos devem explicar ao doente necessidade de um tra-
tamento, as diferentes opgdes disponiveis, os riscos e be-
neficios envolvidos e quais as consequéncias resultantes
da recusa de participagdo num tratamento especifico
(Becker & Kahana, 1993). Esta explicacdo devera ser deta-
lhada, mas suficientemente simples para que o doente
envolvido a compreenda.

Este consentimento envolve em termos temporais dois
tipos de decisdo: intervengdes a curto prazo (caso de ci-
rurgias) e intervengdes de longo prazo (caso da aplicagdo
de um novo medicamento para tratar a memoria) com im-
plicacdes legais acrescidas relativamente a validade de
continuidade de autorizacdo do médico em questdo.

Neste processo de avaliacdo da capacidade para con-
sentir, estdo implicados os principios fundamentais da ética
(Fellows, 1998). No entanto, ndo existem instrumentos
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estandardizados de aplicacdo generalizada para avaliagdo
desta competéncia e nem sequer se encontra disponivel
formag@o especifica na area, para os médicos (Warden et al,
2003; Marson et al, 1994). Nesta sequéncia, a competéncia
dos médicos na avaliacdo, tem resultado de um processo
subjectivo ou mesmo idiossincratico (Marson et al, 1994).

Cada caso ¢ considerado independentemente de qual-
quer regra prévia. Nas situagdes de urgéncia, certas for-
mas de tratamento sdo legitimadas por lei, nos casos de
impossibilidade de obter um consentimento esclarecido.
Nas situagdes nao urgentes, recorre-se a uma segunda
opinido, a discussao com os familiares do doente.

Os estados avangados da deméncia sdo inseridos no
contexto das doengas terminais, nos quais o objectivo
dos cuidados pode ndo ser o prolongamento da vida a
qualquer prego.

Apesar dos recentes avangos na compreensio da
patogénese da doenca de Alzheimer ndo existe nenhum
tratamento disponivel que possa parar ou reverter o pro-
cesso evolutivo desta doenga. Deste modo a perspectiva
da interven¢do ao nivel da prestacdo de cuidados deve
ser redimensionada a medida que a doenga vai avangan-
do. Neste enquadramento, torna-se prioritario e fundamen-
tal obter Qualidade de Vida (ao longo de todo o periodo
evolutivo), Dignidade (importante quando a deméncia in-
fluencia o comportamento do doente) e Conforto (sobre-
tudo nos estadios terminais da doenga) (Volicer & Bloom-
Charette, 1999).

Para maximizar a qualidade de vida nos estados avan-
cados de deméncia ¢ indispensavel desenvolver activida-
des providas de significado, tratamento de problemas
médicos ¢ de sintomas psiquiatricos.

A dignidade das pessoas com deméncia grave deve
ser preservada, nomeadamente mantendo as origens da
sua longa histéria pessoal, da personalidade que persiste,
desenvolvendo independéncia individual com modifica-
¢des no meio ambiente, adaptando as actividades de vida
diaria, tendo sempre em consideracdo as diferentes opini-
oes da familia e dos técnicos acerca da dignidade. Isto
torna-se particularmente relevante quando o processo
demencial influencia o comportamento do doente.

Para conforto nos estados avangados da deméncia, ¢
importante a utilizacdo de estratégias médicas apropria-
das tais como, mudancga de énfase de tratamento: substi-
tuindo a elevada tecnologia pelo elevado contacto. Eli-
minar-se-iam deste modo as intervengdes mais agressi-
vas. De entre estas destacam-se a ressuscitacdo cardio-
pulmonar, a transferéncia para locais de cuidados intensi-
vos, a alimentagdo com entuba¢@o nasogastrica e a anti-
bioterapia para tratamento de infecgdes sistémicas.
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Ressuscitacio Cardiopulmonar

Nao ¢ indicada nas situagdes de institucionalizagio,
sendo raramente eficiente com consequéncias nocivas
para o doente, ficando este totalmente dependente do re-
ferido suporte de vida (Marson e al, 1994).

Transferéncia para Locais de Cuidados Intensivos

Neste contexto, sdo particularmente frequentes as
intercorréncias infecciosas, como por exemplo as pneu-
monias (Volicer & Hurley, 1998)

Em estudos efectuados neste enquadramento, em ins-
tituicdes com prestagdo de cuidados efectivos de longa
duragdo, verificou-se que a taxa de mortalidade em situa-
¢oOes agudas, principalmente em lares, era semelhante a
dos hospitais. E a taxa de mortalidade ao fim de dois me-
ses era inferior nos residentes tratados em lares, quando
comparada com a dos hospitais (Molloy et al, 1991).

No geral, a pneumonia resulta frequentemente em mor-
te quer seja ou ndo tratada com antibioticos. O desconfor-
to ao longo do tempo (em média trés meses) ¢ semelhante
nos doentes com ou sem antibidticos.

Os clinicos/familiares enfrentam uma decisao dificil re-
lativamente a um doente no final de vida, ao ter que optar
pelo desejo de cura com antibioterapia ou pelo tratamento
unicamente sintomatico (cuidado de tipo paliativo).

O desconforto decorrente do prolongamento da vida
pode-se tornar superior, resultando a morte de outras cau-
sas. Apesar da tendéncia generalizada para uma interven-
¢do focalizada no alivio sintomatico agressivo, ha que ter
em consideragdo que o sofrimento pode ser ainda mais
prolongado, quando a cura ndo ¢ atingida, apesar da
antibioterapia prescrita (Van der Steen et al, 2002).

Antibioterapia para Tratamento de Infecc¢des
Sistémicas

Os antibidticos sao menos eficientes no tratamento
das infecg¢des sistémicas em deméncias graves, do que
nos individuos cognitivamente saudaveis (Van der Steen
etal, 2002). Em varios estudos (Guyatt et al, 2000; Van der
Steen et al, 2002) realizados nesta area, tem-se verificado
que dada a natureza recorrente das infecgdes, os antibio-
ticos ndo prolongam a sobrevivéncia e ndo asseguram
maior conforto a estes doentes.

Alimenta¢ao com Entubacao Nasogastrica

Nao existe evidéncia de beneficio com esta interven-
¢do neste tipo de populacdes. Nomeadamente, desenca-
deiam complicagdes significativas, causam consideravel
sobrecarga e sofrimento, especificamente quando levam a
imobilizagdo e a privagdo dos poucos momentos de satis-
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facdo, como saborear a comida, contactar com o0s
cuidadores, etc. (Finucane et al, 1999).

Existem ainda factores de natureza humana individual,
ao nivel da prestacdo de cuidados pelos técnicos de sat-
de, que sdo determinantes do tipo de interveng@o. Assim,
verifica-se em alguns estudos, que no que respeita a deci-
sdo da prestagao de cuidados de saude, o caracter mais
ou menos interventivo pode depender muito das caracte-
risticas dos proprios médicos. Sdo ministrados em regra
cuidados menos agressivos, quando se trata de médicos
mais idosos, (com pratica clinica de maior duracdo), res-
peitando aspectos éticos/legais com menor preocupagao
com a litigagdo, para niveis de deméncia mais avangados
dos pacientes e idade superior dos mesmos (Molloy et al,
1991).

A fundamentagao logica para os cuidados paliativos
na deméncia grave, tem-se baseado no mau progndstico,
na potencialidade do elevado desgaste dos tratamentos
curativos ¢ nas preferéncias dos pacientes (testamento
em vida e consentimento informado) (Van der Steen et al,
2001).

Os niveis de deméncia tém demonstrado serem os mais
fortes predictores de cuidados (Van der Steen et al, 2002).
A influéncia da fungdo cognitiva nesta escolha necessita
contudo de um grande consenso social. O treino de médi-
cos nos aspectos médico-legais demonstra-se por isso,
uma prioridade fundamental (Molloy et al, 1991; Kaufer,
2001).

Os médicos devem possuir formagao ampla e integra-
da, dos diferentes conhecimentos médicos, legais, finan-
ceiros ¢ ¢ticos. Todos estes aspectos, se interceptam e
envolvem os pacientes nos programas de tratamento de
longo curso quer na doenga de Alzheimer quer nas outras
deméncias (Kaufer, 2001).

Trata-se de uma problematica a necessitar de
aprofundamento futuro, devendo focalizar-se numa abor-
dagem em que as decisdes sdo tomadas baseadas na evi-
déncia, quer a um nivel mais restrito dando solu¢ao a situ-
acdes de casos individuais, quer a um nivel mais amplo
definindo e estruturando a informagao, de forma a deter-
minar linhas de orientacdo e de indicagdo progndstica
(Kaufer, 2001).

De qualquer modo para cumprimento com éxito deste
desafio em termos de diagnostico, tratamento ¢ prognos-
tico, impde-se um trabalho de equipa multidisciplinar en-
tre os técnicos de satide (psiquiatras, internistas, clinicos
gerais, enfermeiros, assistentes sociais, outros técnicos)
por um lado, e os doentes demenciados e seus cuidadores
(familiares ou técnicos) por outro, numa perfeita coesdo
em sistema de rede.
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De qualquer modo para cumprimento com éxito deste
desafio em termos de diagndstico, tratamento e
progndstico, impde-se um trabalho de equipa
multidisciplinar entre técnicos de saude (psiquiatras,
internistas, clinicos gerais, enfermeiros, assistentes
sociais, outros técnicos) por um lado, numa perfeita coesao
em sistema de redes (Fernandes, 2006; Fernandes et al
2007).
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