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Debate

As pessoas com deméncia em fase inicial

devem ser apoiadas para viverem de forma
independente - e durante quanto tempo?

Investigacao e tépicos-chave a
explorar Guia do Participante
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1. Perspetivas éticas sobre a autonomia e a
dignidade do doente

2. Riscos associados a deméncia (por
exemplo, deambulag¢ao, acidentes, etc.)

3. Beneficios psicoléogicos de manter a

independéncia num ambiente familiar
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Breve panoramica dos materiais de investigacao
relevantes

Esta seccdo fornece informacbes fundamentais sobre as
preocupacdes éticas, de seguranca e de qualidade de vida
relevantes para o debate sobre se os doentes com deméncia
nas fases iniciais devem ser autorizados a viver sozinhos.

Esta leitura ajuda-lo-a a construir uma base sélida para os seus
argumentos durante o debate.
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Autonomia e ética: Direitos do doente vs.
declinio cognitivo

Autonomia do doente

A autonomia refere-se ao direito de um individuo a tomar
decisGes sobre a sua prépria vida e cuidados, um principio
central da ética médica e dos direitos humanos. Nos cuidados
a deméncia, respeitar a autonomia significa dar aos doentes a
liberdade de fazer escolhas, mesmo que a sua funcao cognitiva
esteja afetada.

Os doentes com deméncia em fase inicial tém frequentemente
consciéncia suficiente para exprimir as suas preferéncias
quanto ao local onde vivem e ao tipo de cuidados que
recebem. Muitos preferem ficar num ambiente familiar,
mantendo uma sensac¢do de controlo e independéncia, o que é
crucial para a sua dignidade e bem-estar.

Investigacao

Os estudos sublinham que muitos doentes com demeéncia,
especialmente nas fases iniciais, desejam viver de forma
independente o maximo de tempo possivel. A investigacao de
Fetherstonhaugh et al. (2019) mostra que os doentes
valorizam a tomada de decisbes sobre os seus proéprios
cuidados, e a perda de autonomia estd frequentemente
associada a sofrimento emocional. No entanto, o equilibrio
entre esta autonomia e a supervisdao médica torna-se critico a
medida que a doenca progride.
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Autonomia e ética: Direitos do doente vs.
declinio cognitivo

Declinio cognitivo

A medida que a deméncia progride, o declinio cognitivo
comeca a afetar a capacidade de decisdo. Este facto levanta
questdes éticas: Serd justificadvel permitir que uma pessoa com
capacidades cognitivas em declinio viva de forma
independente, mesmo que manifeste um forte desejo de o
fazer? O que acontece quando a pessoa ja ndo consegue
avaliar os riscos de forma fidvel ou tomar decisdes informadas
sobre a sua prépria seguranca?

Investigacao

De acordo com um estudo de Beattie et al. (2004), as
deficiéncias cognitivas na deméncia - como a perda de
memodria, a falta de discernimento e a desorientacdo -
comprometem a capacidade de gerir as tarefas quotidianas,
tornando cada vez mais dificil para os doentes tomarem
decisdes seguras e informadas. Os prestadores de cuidados de
saude e as familias lutam frequentemente para equilibrar o
respeito pela autonomia com a protecdao do doente contra
danos.
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Preocupag¢oes com a seguranga: Riscos como
deambulacao e acidentes

Deambulac¢ao e desorientacao

Um dos riscos de seguranca mais significativos associados a
deméncia é a deambulacdo. Os doentes podem sair de casa
sem saberem para onde vao e, ao fazé-lo, expdéem-se ao
perigo. Em ambientes desconhecidos, podem perder-se ou nao
conseguir encontrar o caminho para casa. Mesmo nas fases
iniciais da deméncia, a desorientacao pode ocorrer de forma
imprevisivel.

Investigacao

Os estudos estimam que entre 40% e 60% dos doentes com
deméncia deambulam em algum momento. A investigacdo de
Rowe et al. (2011) salienta os perigos da deambulacao,
referindo que as pessoas com deméncia correm um risco
muito maior de acidentes, les6es e mesmo de morte devido a
exposicdo a elementos ou ao transito. Além disso, a
desorientacdo pode dificultar a procura de ajuda quando os
doentes se perdem.
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Preocupag¢des com a seguranca: Riscos como
deambulacao e acidentes

Acidentes domésticos

Os doentes com deméncia em fase inicial podem também
enfrentar riscos acrescidos nas suas proprias casas. Os lapsos
de memodria e a confusdo associados a doenca podem levar a
situacdOes perigosas - esquecer-se de desligar os fogoes,
manusear objetos afiados de forma insegura ou gerir mal os
medicamentos. Quedas, queimaduras e envenenamento sao
apenas alguns dos perigos potenciais para quem vive sozinho.

Investigacao

Num estudo realizado por Lyketsos et al. (2011), verificou-se
que os doentes com deméncia que vivem sozinhos tém uma
incidéncia significativamente mais elevada de quedas e
acidentes domésticos do que os que vivem com outras
pessoas. O risco é agravado pelo facto de o declinio cognitivo
poder interferir com a capacidade do doente para procurar
ajuda em caso de emergéncia, o que resulta no atraso dos
cuidados médicos.
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Qualidade de vida: Equilibrar a independéncia com o
bem-estar

Bem-estar emocional e independéncia

Para muitos doentes com deméncia, permanecer na sua proépria
casa oferece beneficios emocionais. Os ambientes familiares
ajudam a reduzir a confusdo e a ansiedade, promovendo um
sentimento de seguranca. Permanecer na sua comunidade
permite que os doentes mantenham ligacGes sociais, o que é
vital para o bem-estar emocional. Viver de forma independente
também promove um sentido de objetivo, dignidade e
autoestima. Restringir a autonomia pode levar a sentimentos de
impoténcia, depressado e diminuicdo da qualidade de vida.

Investigacao

Harmer & Orrell (2008) descobriram que os doentes que sdo
autorizados a viver de forma independente nas fases iniciais da
deméncia tém frequentemente um melhor bem-estar
emocional, em parte porque se sentem mais em controlo das
suas vidas.

Além disso, a manutencao de rotinas e ambientes familiares
pode ajudar a retardar o declinio cognitivo, estimulando o
cérebro através de um envolvimento social e mental continuo.
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Qualidade de vida: Equilibrar a independéncia com o
bem-estar

Isolamento e solidao

No entanto, viver sozinho também pode contribuir para o
isolamento, o que pode agravar o declinio cognitivo e
emocional. A medida que a deméncia progride, os doentes
podem debater-se com a soliddo, a depressao e a
incapacidade de se envolverem com o seu ambiente de forma
significativa. Sem o apoio adequado, podem ficar desligados
da sua comunidade e menos capazes de aceder a ajuda
quando necessario.

Investigacao

Estudos, como os realizados por Shankar et al. (2013),
destacam o impacto negativo do isolamento social na saude
cognitiva. Os doentes com deméncia socialmente isolados tém
maior probabilidade de sofrer um rapido declinio mental e
fisico. Além disso, o sofrimento emocional resultante do
isolamento pode diminuir ainda mais a qualidade de vida,
ultrapassando os beneficios da independéncia.
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Equilibrio entre autonomia, seguranca e bem-estar

Ao determinar se os doentes com deméncia devem viver
sozinhos, os profissionais de saude devem ponderar o direito
do doente a autonomia em relacdo aos riscos colocados pelo
declinio cognitivo e as consequéncias emocionais do
isolamento.

Embora alguns estudos defendam a preservacdo da

independéncia durante o maximo de tempo possivel, existem

provas significativas de que viver sozinho pode colocar os

doentes em sério risco sem sistemas de apoio adequados.

Sistemas de apoio: As tecnologias emergentes - como os
sistemas de monitorizacdo domicilidria, os dispositivos portateis
e os controlos de saude a distancia - oferecem solugdes
potenciais para equilibrar a autonomia com a seguranca. Estas
ferramentas permitem que os doentes permaneg¢am nas suas
casas, proporcionando simultaneamente uma rede de seguranca
para reduzir os riscos.

A investigacdo de Gaugler et al. (2015) sugere que as
intervencbes tecnoldgicas podem efetivamente reduzir a
deambulacdao e os acidentes, embora ndao possam substituir
inteiramente a presenca de um prestador de cuidados.
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Conclusao

+ O debate sobre se os doentes com deméncia em fase
inicial devem ou nao viver sozinhos depende do equilibrio
entre autonomia, seguranca e qualidade de vida.

« Por um lado, a manutencdo da independéncia pode
favorecer o bem-estar emocional, mas o declinio cognitivo e
Os riscos para a seguranga constituem preocupacdes
significativas.

+ A compreensdo destas questdes ajudara os participantes
debate a enquadrar os seus argumentos e a explorar
solugcdes do mundo real que integrem tanto os direitos
dos doentes como as necessidades praticas de cuidados.
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