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RESUMO

O envelhecimento populacional tem crescido no Brasil e ao redor do mundo. O
aumento de doencgas que afetam fungdes cognitivas e incrementam a demanda
por cuidados em diversas areas da vida, torna urgente a realizacdo e
aprofundamento de discussdes quanto a autonomia, vulnerabilidade e prote¢céo
de pessoas idosas. O ageismo contribui para a ideia de que pessoas idosas sao
incapazes para tomar decisfes acerca da propria vida, ensejando atitudes
paternalistas de familiares, de profissionais de salde e da sociedade. A presente
tese objetiva discutir criticamente o uso da curatela, voltada a pessoas idosas no
Brasil e seus impactos para o exercicio de sua autonomia pessoal na tomada de
decisdes inerentes a cuidados em saude e outros campos da vida. Sob o viés
metodoldgico, trata-se de pesquisa de cunho teérico e documental, cuja base
fundamenta-se em referenciais tedricos e normativos da Bioética, a partir da
perspectiva dos Direitos Humanos. A tese contextua o cenario brasileiro quanto
ao envelhecimento, indicando a existéncia de diferentes formas de estigma,
preconceito e discriminacdo face as pessoas idosas. Como sustentaculo da
discussdo, aborda os seguintes referenciais aplicaveis as pessoas idosas:
autonomia e vulnerabilidade; curatela, capacidade decisional e capacidade
juridica; e Tomada de Decisdo Apoiada (TDA). Apresenta, ainda, o cenario
judicial e legislativo brasileiro inerente a curatela e a TDA, trazendo perspectivas
e avancgos internacionais quanto ao tema. Além disso, o estudo utiliza os
conceitos de empoderamento, emancipacao e libertagcdo, sob o prisma da
Bioética de Intervencdo, no intuito de apresentar respostas concretas aos
problemas existentes no Brasil nesta area. Considerando que a capacidade
juridica e a TDA constituem direitos humanos universais, os resultados
alcancados pela pesquisa demonstram que a pratica da curatela no pais vem
sendo executada sob forma de agOes paternalistas que afrontam direitos e vao
de encontro a promocao da real autonomia de pessoas idosas. A tentativa de
implementar mudancas do cenério brasileiro, neste particular, vem enfrentando
diferentes obstaculos de ordem ética, cultural, legislativa e social. Neste sentido,
a tese procurou indicar alguns pontos que podem contribuir para alteracao do
atual cenario, entre eles: a realizacdo de mais pesquisas relacionadas com o
envelhecimento, especialmente em situacdo de presenca de quadros de
deméncia, incluindo propostas de novas formas de prestar apoios as pessoas
idosas em sua tomada de decisdes; a formulacdo de politicas publicas voltadas
a melhor integracdo das pessoas idosas ao corpo social; e a alteracdo da
legislagéo brasileira, necessariamente acompanhada de mudancgas sociais, tudo
isso no sentido de construir uma cultura voltada ao apoio das pessoas idosas,
lastreada pela concepcédo relacional da vida humana, assim como no
reconhecimento de suas capacidades e da autonomia enquanto promocao.

Palavras-chave: Pessoas idosas; Direitos Humanos; Curatela; Bioética,
Vulnerabilidade; Capacidade; Tomada de Decisdao Apoiada.



ABSTRACT

Population aging has grown in Brazil and around the world. The increase in
diseases that affect cognitive functions and increase the demand for care in
different areas of life, makes it urgent to carry out and deepen discussions
regarding the autonomy, vulnerability and protection of the elderly. Ageism
contributes to the idea that elderly people are incapable of making decisions
about their own lives, leading to paternalistic attitudes of family members, health
professionals and society. This thesis aims to critically discuss the use of
curatorship, aimed at elderly people in Brazil and its impacts on the exercise of
personal autonomy in decision-making inherent to health care and other fields of
life. From the methodological point of view, it is a theoretical and documentary
research, whose basis is based on theoretical and normative references of
Bioethics, from the perspective of Human Rights. The thesis contextualizes the
Brazilian scenario regarding aging, indicating the existence of different forms of
stigma, prejudice and discrimination towards the elderly. As a mainstay of the
discussion, it addresses the following references applicable to the elderly:
autonomy and vulnerability; guardianship, decision-making capacity and legal
capacity; and Supported Decision Making (SDM). It also presents the Brazilian
judicial and legislative scenario inherent to guardianship and SDM, bringing
international perspectives and advances on the subject. In addition, the study
uses the concepts of empowerment, emancipation and liberation, from the
perspective of Intervention Bioethics, in order to present concrete answers to the
problems existing in Brazil in this area. Considering that legal capacity and SDM
constitute universal human rights, the results achieved by the research
demonstrate that the practice of guardianship in the country has been carried out
in the form of paternalistic actions that affront rights and go against the promotion
of the real autonomy of elderly people. The attempt to implement changes in the
Brazilian scenario, in this particular, has been facing different ethical, cultural,
legislative and social obstacles. In this sense, the thesis sought to indicate some
points that may contribute to changing the current scenario, among them:
carrying out more research related to aging, especially in situations where
dementia is present, including proposals for new ways of providing support to the
elderly people in their decision-making; the formulation of public policies aimed
at better integration of the elderly into the social body; and the alteration of
Brazilian legislation, necessarily accompanied by social changes, all this in the
sense of building a culture focused on the support of the elderly, backed by the
relational conception of human life, as well as the recognition of their abilities and
autonomy as a promotion.

Keywords: Elderly; Human Rights; Guardianship; Bioethics; Vulnerability;
Capacity; Supported Decision Making.
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INTRODUCAO

A Organizagdo Mundial da Saude prevé que até 2050, de forma inédita,
0 numero de pessoas com mais de 60 anos de idade sera maior que o de
criancas com até cinco anos, passando de 841 milhdes de pessoas idosas para
dois bilhdes (1). No Brasil, por exemplo, estima-se que no ano de 2025 o indice
de Envelhecimento triplicar4d em relagdo ao observado no ano de 2000, sendo
que para cada conjunto de 100 jovens menores que 15 anos, havera cerca de
50 adultos com 65 anos ou mais. Estima-se ainda que em 2045, o nimero de
pessoas idosas ultrapasse o de criancas (2). Tal fato causa enorme preocupacao
quanto ao sustento financeiro de tais pessoas, bem como em relagéo ao papel
do Estado, enquanto garantidor de vida digna na velhice, fase em que o0s
cuidados com o corpo e a saude se tornam mais necessarios e onerosos.

O envelhecimento populacional tem sido tema de discussdo mundial,
especialmente quanto aos cuidados em saude, qualidade de vida e preservacao
da autonomia das pessoas idosas para tomada de decisdes (3), que
constantemente passam por situacdes de discriminacéo, estigma e preconceito
(4). Diante da construcdo social negativa em relacdo ao envelhecimento (5),
pessoas idosas tém sofrido violagdes de direitos fundamentais, o que demanda
adocao de medidas para promover sua inclusado social, assim como o respeito
aos seus direitos humanos (6).

A preservacao da autonomia de pessoas idosas tem sido tema de ordem
mundial, em razdo do acentuado aumento de pessoas idosas que vivem com
deméncia (7). No Brasil, a situacdo mostra-se ainda mais preocupante, visto que,
em 2016, o pais apresentou a segunda maior taxa de prevaléncia de deméncia
padronizada por idade no mundo (8). De 2007 a 2017, o nUmero de mortes por
deméncia aumentou em 55,5% no pais, sendo que a falta de perspectiva
nacional quanto a fatores sociais, econdmicos e clinicos entre pessoas com
deméncia, leva a disparidades no acesso e cobertura de tratamentos (9).

Ademais, a deterioragdo da capacidade funcional, atrelada a aspectos
fisicos e de saude frente ao ambiente externo, ao longo dos anos pode ser mais
comum em pessoas idosas que ndo tenham adotado bons habitos e cuidados
em saude ao longo da vida, o que gera dificuldades para desenvolver tarefas

diarias e necessidades de cuidados especificos (10). Por vezes, tais pessoas

11



sao consideradas como peso social, sendo afastadas e até mesmo excluidas do
convivio familiar ou com outras pessoas (11). Tais fatores sdo preponderantes
para que atos protetivos paternalistas sejam adotados por familiares, amigos e
profissionais de salde, atos esses que, em grande parte, acabam por
desconsiderar os anseios, vontades e preferéncias das pessoas idosas (12).

Além da capacidade funcional, a capacidade cognitiva de pessoas
idosas pode ser afetada por doencas cada vez mais presentes na velhice, tais
como a doenca de Alzheimer e outras formas de deméncia, trazendo
repercussdes quanto aos tratamentos de saude, mecanismos de prevencao e
conducgédo autbnoma da vida (13). O envelhecimento tem sido atrelado & nogéo
de perda da autonomia, 0 que acarreta uma série de desrespeitos a direitos
humanos e a dignidade de tal grupo de pessoas (7).

E importante destacar que, historicamente, pessoas com deficiéncias
intelectuais, cognitivas e psicossociais tém enfrentado situagbes de exclusao,
vitimizag&o e negativa de direitos. Muitas delas tém sido privadas de exercer
seus direitos com base em pressupostos de sua inabilidade de compreender ou
realizar determinados atos, e, mais afundo, com base na ma compreenséo social
quanto as diversas formas de comunicacdo que podem ser travadas com as
mesmas (14). Em 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. O
mesmo tem acontecido com pessoas idosas (15). Tais atos contribuem para
torna-las indefesas, retirando-lhes o controle sobre suas vidas e reduzindo suas
oportunidades de participacao e contribuicdo na sociedade.

Ser judicialmente declarado incapaz pode trazer impactos devastadores
de ordem psicolégica e emocional, afetando a autoestima e a dignidade de uma
pessoa, bem como suas relacbes interpessoais e participacdo comunitaria.
Privar uma pessoa de sua capacidade juridica é conferir-lhe o tratamento de ‘ndo
pessoa’. Isso traz implicagbes éticas e morais que precisam ser abordadas (16).
Tal questéo ndo pode ser restrita ao campo do direito civil, devendo ser abordada
no campo dos direitos humanos e da bioética, com vistas a preservacao da
dignidade humana inerente a cada pessoa.

Diante disso, a Organizagdo das Nacdes Unidas (ONU) pactuou um

documento internacional denominado Convencéo sobre os Direitos das Pessoas
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com Deficiéncia — CDPD (17) com a finalidade de proteger a dignidade e os
direitos humanos das pessoas com deficiéncia. Tal documento reflete
discussOes realizadas em anos anteriores e aprimoradas ao longo do tempo a
partir de experiéncias e alteracdes legislativas do Canada, a partir de 1992,
assim como da Suécia, em meados de 1994, quanto ao tema da saude mental
e mecanismos de prestacdo de apoios para preservacao da dignidade humana
de pessoas com deficiéncia e doengas mentais. Aos poucos a discussao foi
alcada a outros paises e organismos internacionais, culminando no surgimento
da CDPD.

O artigo 12 da Convencéo dispde que as pessoas com deficiéncia gozam
de capacidade juridica em igualdade de condicbes com as demais pessoas, em
todos os aspectos de suas vidas. O documento foi acolhido pelo Brasil, dando
ensejo a Lei de Inclusdo Brasileira — LBI (18). A partir disso, inaugurou-se no
pais um novo paradigma inerente a abordagem de direitos das pessoas com
deficiéncia.

Além disso, o Comentario Geral n° 1 do Comité sobre os Direitos das
Pessoas com Deficiéncia (19), trouxe diretrizes para a interpretacdo e
detalhamento do contetdo normativo do art. 12 da CDPD, informando que
procedimentos de decisdes substitutas, como € a curatela, representam uma
afronta aos direitos humanos das pessoas com deficiéncia. Este entendimento é
também aplicado as pessoas idosas, especialmente aquelas que vivem com
deméncias (3,13,20-23). A interpretacéo conferida ao artigo 12 ressalta que os
modelos juridicos legais devem ser alterados de modo a implementar o modelo
de Tomada de Decisao Apoiada - TDA - como forma de garantir o exercicio de
direitos e resguardar a autonomia de pessoas que comumente sdo tidas como
incapazes (19). Com isso, a distincado entre capacidade juridica e capacidade
decisional ganhou status de Direitos Humanos, que devem ser respeitados e
promovidos a todas as pessoas. Tais documentos tornaram-se base para
compreensao da capacidade juridica como um direito humano universal.

As distincbes e pormenores inerentes a cada conceito serdo melhor
desenvolvidas no decorrer desta tese. Por ora, faz-se necessario esclarecer, de
forma sucinta, que a capacidade juridica se refere a titularidade de direitos de
uma pessoa e seu reconhecimento perante a lei, enquanto a capacidade

decisional trata das habilidades necessérias para tomar uma decisdo, podendo
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ser influenciada por fatores sociais, ambientais e de saude (20,24). Ambos
conceitos sao importantes para a discussao quanto a autonomia de pessoas
idosas e aos impactos negativos que a curatela pode causar na vida de tais
pessoas.

A presente tese abordara a discussdo da autonomia de pessoas idosas,
enquanto promogao (20,21), avaliando a necessidade de melhorias no sistema
brasileiro, que ainda faz uso recorrente de processos de curatela para considerar
pessoas idosas, principalmente aquelas que vivem com deméncia, como
incapazes para tomar decisfes acerca de suas vidas, nomeando pessoas que
tomaréo decisées em seu lugar (15). Considerando que no Brasil poucos estudos
tém abordado adequadamente o tema, tal avaliacéo sera realizada neste estudo
a partir da perspectiva dos Direitos Humanos (17,19,25,26), juntamente com 0s
aportes trazidos pela Bioética, em seu escopo Normativo (27) e Tedrico
(3,20,28,29). Esse enfoque sera utilizado, por se considerar que tais
interlocugcbes sdo fundamentais para o aprimoramento e implementagdo do
paradigma da TDA no Brasil, contribuindo para o necessario avanco de
normativas e mudanca cultural acerca de como se compreende o
envelhecimento, o respeito a autonomia, vulnerabilidade e protecédo de pessoas
idosas.

A discusséo sobre a curatela mostra-se importante a partir do Direito,
com vistas a compreender como tal processo ocorre na pratica. Mostra-se
importante também a partir da Bioética e dos Direitos Humanos, que trazem
aportes fundamentais para a promocéao da dignidade e respeito aos direitos das
pessoas idosas. Assim, este trabalho apoia-se na convic¢cdo de que o campo do
direito e por assim dizer, o campo juridico, permeia a vida humana,
especialmente no que se refere a vida em sociedade e na busca por solugcéo de
conflitos. Contudo, o campo do direito deve buscar aportes de outras fontes a
fim de apresentar respostas complexas a problemas complexos. Nesse sentido,
a bioética tem muito a contribuir.

Os processos de curatela de pessoas idosas geralmente decorrem do
aparecimento de alguma doenca, considerada como limitante para a conducéo
da vida autdbnoma. A tematica da capacidade juridica e decisional é central na
discusséo para promoc¢ao de direitos das pessoas idosas, pois auxilia na

compreensao de que, independentemente da idade e da presenca de doencas
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atreladas a velhice, as pessoas devem ser reconhecidas como detentoras de
direitos, cabendo ao Estado e a sociedade abandonar o mecanismo de Tomada
de Decisao Substituta (TDS), como é o caso da curatela, adotando o mecanismo
da TDA (23).

Apesar de discussdes mundiais acerca da adocdo de apoios para
tomada de decisdes, ainda hoje, no Brasil, tem-se o entendimento de que a
curatela, utilizada como mecanismo juridico de decisdo substituta, protege
pessoas que, por alguma razéo, sao consideradas como incapazes para tomada
de determinadas decisdes (30,31): Nesse contexto, as decisbes em diversos
campos da vida de uma pessoa sao tomadas por seu curador, nomeado pelo
judiciario, para gerir a vida daquele considerado incapaz de tomar certas
decisoes.

Nesse sentido, mudancas legislativas foram adotadas no Brasil em anos
mais recentes. O Cdédigo Civil (32), que antes previa a possibilidade de interdicdo
e declaracéo de incapacidade total de determinadas pessoas, a partir da LBI foi
alterado, permanecendo a possibilidade de declaracdo de incapacidade parcial,
através da curatela. Houve ainda a implementacao da TDA, para que pessoas
com deficiéncia possam eleger pelo menos duas pessoas para prestar-lhe apoio
na tomada de deciséo, sobre atos da vida civil. Contudo, o instituto da curatela
foi mantido tanto no Cdédigo Civil quanto na LBI, que, aparentemente, restringe
Seu uso para os atos relacionados aos direitos de natureza patrimonial e
negocial. Apesar disso, a mesma lei dispde que, para tratamentos de saude, o
consentimento da pessoa com deficiéncia, em situacdo de curatela, pode ser
suprido na forma da lei.

No que concerne as pessoas idosas, o Estatuto da Pessoa ldosa nao
sofreu alteracdes, ndo havendo qualquer menc¢édo quanto a possibilidade legal
de uso da TDA, que pode ser utilizada por meio de interpretacédo extensiva. No
entanto, conforme se verd no decorrer desta tese, a TDA mostra-se recurso
importante para a promog¢ao da autonomia de pessoas idosas e preservagao de
seus direitos humanos (33).

Assim, tendo em vista o atual cenario brasileiro, em que a curatela
permanece sendo utilizada em desfavor de pessoas idosas e de pouco

conhecimento quanto a TDA, é fundamental a realizacdo e aprofundamento de
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estudos que abordem as necessarias mudancas, para que o Estado Brasileiro
avance rumo a observancia dos Direitos Humanos.

Diante do exposto, o objetivo geral deste trabalho é tecer reflexdes
guanto ao atual cenario brasileiro de utilizacdo da curatela para pessoas idosas,
avaliando o tratamento normativo conferido a tais pessoas, de modo a contribuir
para melhor implementacdo da TDA, voltada as pessoas idosas, haja vista sua
ainda timida efetivacdo no pais. A luz dos Direitos Humanos e com base em
aportes da bioética normativa e tedrica, pretende-se abordar os conceitos de
capacidade juridica e decisional, como parte dos direitos humanos que
necessitam ser implementados. O proposito deste contexto é promover a
autonomia de pessoas idosas, contrapondo o atual cenario, em que a curatela
vista como mecanismo de protecdo, apoiado em ideias paternalistas de que
pessoas idosas, especialmente aquelas que vivem com deméncia, sao
incapazes de tomar decisdes sobre sua propria vida.

Do ponto de vista metodoldgico, esta tese consiste em um estudo tedrico
e documental, que adota como referencial, os Direitos Humanos e a Bioética,
abarcando instrumentos normativos de ambito internacional, a exemplo da
CDPD (17), do Comentério Geral n® 1 (19), assim como Guias também de &mbito
internacional, tais como o0s propostos pela Organizacdo Mundial da Saude e
outros concernentes a protecao de direitos humanos das pessoas idosas; aborda
também instrumentos de ambito nacional, como Cédigo Civil, Estatuto da
Pessoa ldosa e outras normas inerentes ao tema. Pelo lado conceitual,
relacionado as consideracdes éticas inerentes aos dilemas enfrentados pela
declaracdo de incapacidade para tomada de decisdes e a necessaria alteracdo
de tal sistema, para adocdo de mecanismos de Tomada de Decisdo Apoiada, a
pesquisa toma como referéncia as Bioéticas Normativa e Tedrica, pautadas na
preservacao de direitos humanos, por entender que a relacdo entre direitos
humanos e bioética tem o condado de conferir respostas praticas a problemas
concretos (28,34,35).

Os direitos humanos se apresentam como referencial adequado para
responder dilemas relacionados ao respeito e a promocédo da autonomia de
pessoas idosas. Em complemento, a bioética mostra-se campo do saber
adequado para a avaliacdo, reflexao e proposicao de respostas a diferentes e

complexos dilemas humanos, por se propor a desenvolver estudos de natureza
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multi-inter-transdisciplinar (36). Enquanto ética aplicada, a bioética envolve nao
apenas questdes atinentes a esfera biomédica, mas questées de cunho social,
politico, filosofico, econdmico, dentre outras, que influenciam direta ou
indiretamente no ‘viver, envolvendo também discussdes sobre direitos
individuais e coletivos, direitos humanos e garantias fundamentais de cada
pessoa (37,38). Enquanto a ética contempla as diferencas e transforma
ambientes de estranhamento em locais de encontro e de interacdo reciproca, o
direito visa assegurar as variadas formas de respeito, paridade, imparcialidade,
simetria, reciprocidade e irreversibilidade (39).

Do ponto de vista tedrico, este trabalho adota como referencial as
pesquisas formuladas por Albuquerque (20), Donnelly (21,22,41) e Herring
(3,13,42-44) quanto ao tema da capacidade juridica, capacidade decisional e
Tomada de Decisdo Apoiada. Além disso, reconhece o0 escopo dos direitos
humanos, assim como estudos que reforcam e dialogam com tal abordagem,
destacando-se os coordenados por Donnelly (22), que discute a autonomia como
promocao e os limites da TDA para pessoas idosas; Purser (24), que trata da
tomada de decisdo em diferentes campos da vida; e Herring (3,13,42-44), que
traz a discussdo quanto a autonomia relacional, vulnerabilidade e
envelhecimento. Além disso, o estudo também considera estudos de Garrafa
(28,29), que introduzem as perspectivas bioéticas de empoderamento, libertacao
e emancipacao, aplicaveis a promoc¢ao mais critica do conceito de autonomia.

Em relacdo a aplicacdo do paradigma da Tomada de Decisdo Apoiada
as pessoas idosas, adotou-se, além dos referenciais ja mencionados, as
perspectivas e dialogos trazidos por outros estudos empiricos, destacando-se o
trabalho desenvolvido por Sabbata (23), que defende a possibilidade de uso da
TDA para pessoas idosas, inclusive para aquelas que vivem com severos
quadros de deméncia. Além disso, foram utilizados documentos produzidos pela
Organizacdo Mundial da Saude (1,6,7,25,26,45,46), a DUBDH da Unesco (27),
assim como alguns guias praticos desenvolvidos no Canada (47) e na Alemanha
(48), a fim de apresentar melhorias ao modelo brasileiro. No que concerne a
legislacdo interna do Brasil, este trabalho avaliou o Cédigo Civil (32), o Cédigo
de Processo Civil (49), a LBI (18) e o Estatuto da Pessoa Idosa (50).

Para o0 desenvolvimento da discussdo proposta, quanto ao

reconhecimento da capacidade juridica e TDA para pessoas idosas no Brasil,
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realizou-se busca de literatura nacional e internacional, acerca das capacidades
juridica e decisional e da TDA, levantando-se pesquisas que demonstram que
tais conceitos fazem parte do escopo global dos direitos humanos. O Comentario
Geral n° 1 a respeito da CDPD foi utilizado como norteador para a abordagem
da TDA. A partir disso, foram avaliados, sucintamente, alguns modelos legais e
praticas de TDA desenvolvidas no ambito internacional, destacando-se os
modelos do Canada (47) e da Alemanha (48), como fonte pratica para reflexdo
guanto aos avanc¢os a serem implementados no Brasil.

O trabalho foi estruturado em cinco capitulos. O primeiro capitulo traz
uma contextualizagdo quanto ao processo de envelhecimento e percepgdes
sociais sobre a pessoa idosa no Brasil, visto que a compreenséo cultural impacta
na formulacéo de critérios normativos e decisdes judiciais a respeito desse tema.
No segundo capitulo, abordam-se os conceitos de autonomia, capacidade
decisional e juridica, vulnerabilidade e protecéo a luz dos direitos humanos e da
bioética, por entender que tais conceitos sdo centrais na discussao juridica e
bioética. O terceiro capitulo trata da tematica da capacidade juridica de pessoas
idosas, abordando, de modo pratico, o procedimento de curatela de pessoas
idosas no Brasil, pautando-se em aspectos processuais, legais, bem como em
reflexdes de cunho bioético. Abordou-se a capacidade também como um
conceito bioético, pautado na perspectiva dos direitos humanos, apresentando
as nuances do cenario brasileiro quanto a capacidade juridica. No quarto capitulo
€ apresentado, com maiores detalhes, o paradigma da TDA, como direito
humano necesséario ao exercicio da autonomia pessoal, tecendo criticas ao
modelo existente no Brasil, especialmente quanto a curatela. Em seguida, no
quinto capitulo, aborda-se a aplicacdo da TDA as pessoas idosas, especialmente
as que vivem com deméncia, tratando também de tal mecanismo nos cuidados
em saude, levando em consideragdo avancos observados na implementacéo
pratica da TDA, assim como algumas dificuldades encontradas nas experiéncias
nacional e internacional. Ao final, foram elencados pontos de melhoria no
sistema juridico brasileiro, bem como algumas necessidades de adequacgéo
social quanto a compreenséo do tema.

Importante destacar que, nesta tese, os termos ‘pessoa idosa’, ‘velho’,
‘velhice’, ‘idosos’ serao utilizados sem adentrar a questdes inerentes a género

(questdo de grande importancia, mas que ndo serd abordada no presente
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estudo), etnia, diferencas ideologicas ou culturais, que sao contemplados de
maneira geral, sem adentrar as especificidades de cada grupo.

Por fim, compreende-se que os campos dos direitos humanos e da
bioética atuam de forma conjunta, com a pretensdo comum de preservar direitos
fundamentais e salvaguardar a dignidade humana, sendo que a interseccéo e
dialogo de ambos, em suas dimensdes teoricas, normativas e institucionais,
mostraram-se como importantes instrumentos para a consecucéo do presente

estudo.
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1. REFLEXOES ACERCA DO ENVELHECIMENTO NO BRASIL

O envelhecimento populacional esta prestes a se tornar um dos proximos
desafios globais, principalmente no que tange & saude publica. E crescente a
necessidade de promover meios para assegurar vidas saudaveis e o bem-estar
em todas as idades, visto que a expectativa de vida tem aumentado cada vez
mais. A preocupacao ultrapassa o viés da saude fisica e passa a abarcar o bem-
estar subjetivo de tais pessoas, pois o0 estado de saude esta também associado
a aspectos emocionais, que, quando negativos, reduzem o nivel de satisfacdo
com a vida. Essa tematica mostra-se relevante devido a necessidade de
investimentos em cuidados para prevencdo de doencas cronicas, quadros de
deméncia e garantia de melhores cuidados com saude global e individual, a fim
de reduzir as incapacidades e niveis de dependéncia durante a velhice (51).

Apesar dos avancos tecnoldgicos e das politicas de prevencdo que vém
sendo adotadas ao redor do mundo para minimizar a ocorréncia de doencas
cronicas na velhice, ainda é grande o niumero de pessoas idosas acometidas por
doencas que podem limitar sua capacidade fisica ou decisional, sendo a idade,
por si s6, o maior fator de risco. Contudo, a idade ndo deve configurar um
impedimento para que a pessoa conduza sua vida de forma autbnoma, sendo a
protagonista na tomada de decisdo acerca de seus interesses (52). Estudos
acerca das diferentes formas de envelhecimento tém sido desenvolvidos com o
intuito de compreender melhor os impactos da velhice no que tange a tomada de
decis@es individuais, nos mais diversos campos da vida.

Por essa razéo, o presente capitulo busca apresentar um panorama geral
sobre as diversas percepcdes acerca do envelhecimento, abordando diferentes
situacOes e fatores que circundam tal processo, a fim de melhor compreender o
atual cenario brasileiro no tocante a velhice. A abordagem seréa realizada no
intuito de contextualizar e melhor compreender como o processo de
envelhecimento é sentido no Brasil e 0s seus pontos de relevancia.

Para isso, inicialmente, tratar-se-a das diferentes percepc¢des acerca do
envelhecimento, para, ap0s, adentrar a tematica inerente ao envelhecimento
ativo e a capacidade funcional das pessoas que compdem esse grupo etario. Em

seguida, sera realizada uma abordagem quanto as situacdes de preconceito e
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discriminacao vivenciadas por pessoas idosas. Ao final, serdo tracados pontos

de conexdo entre tais temas, possibilitando adentrarmos aos demais capitulos.

1.1 DIFERENTES PERCEPCOES ACERCA DA VELHICE

Tratar da tematica do ‘envelhecer’ é tarefa ardua, ja que tal movimento
nao se caracteriza por ser um fato estético e isolado, mas por ser um processo
permeado por inUmeros fatores, que definirdo a experiéncia de cada pessoa
guanto ao modo de enxergar a velhice. Tal processo pode ser avaliado sob o
prisma bioldgico, inerente ao desgaste do corpo fisico e maior proximidade com
a morte; do ponto de vista social, concernente as expectativas e papéis a serem
desenvolvidos por este grupo; ou ainda do campo de vista psicologico, referente
ao desgaste cognitivo, que esta atrelado a autorregulacdo individual e impacto
nas habilidades para tomada de decisfes (53).

A Organizacdo Pan-Americana da Saude (OPAS) define o
envelhecimento como um processo universal, progressivo, intrinseco e
irreversivel de modificacdes biologicas, psicoldgicas e sociais que se manifesta
de diferentes maneiras em cada pessoa. Tal processo ndo segue um padréo
estabelecido e € influenciado tanto por fatores ambientais como por habilidades
de adaptacao do individuo (54).

Como categoria social, o ‘velho’ tem sido associado a elementos
negativos, tais como a senilidade; tendéncias a maiores incidéncias de
enfermidades; improdutividade e exclusdo social; inutilidade, jA que na
sociedade capitalista o trabalho é preditor da qualidade atribuida a uma pessoa
(55); fase da solidao; incapacidades, sejam de ordem fisica ou cognitiva; e a
auséncia de vida sexual. Esse cendrio acarreta uma visdo negativa quanto ao
processo de envelhecimento, causando, inclusive, o medo de se ver
dependente, perder a dignidade, enfrentar a soliddo e ter a sensacédo de
abandono (56). No imaginario brasileiro, a velhice possui cunho
predominantemente negativo, seja na perspectiva individual, seja na social, o
que, em parte, reflete a falha na responsabilidade do Estado em garantir boas
condi¢cbes de vida, saude e insercao social das pessoas idosas (57), que sao

vistas como um 6nus para a sociedade (11). Contudo, tal visdo ndo pode ser
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generalizada, jA que a percepcdo acerca da velhice estd também atrelada a
outros aspectos, entre eles os culturais, histéricos e geograficos (58).

E importante ressaltar que o processo de envelhecimento no Brasil é
percebido de formas distintas entre grupos etarios (59). As variadas percepcoes
apontam que, para o grupo de idosos, a chegada da velhice ocorre, em média,
aos 70 anos e 7 meses; ja os adultos (idade entre 25 e 59 anos) apontam o inicio
de tal fase aos 68 anos e 11 meses; por fim, para os jovens (14 a 16 anos) a
velhice chega aos 66 anos e 3 meses. A populacéo idosa brasileira, a despeito
dos aspectos negativos, de maneira geral, sente-se satisfeita ou feliz; bem-
disposta para os afazeres; com vontade de viver, sendo que somente a partir
dos 70 anos é que a maior parte dos brasileiros se sente de fato adentrando a
fase idosa (60). Como se nota, a percepcao negativa acerca da velhice tende a
ser mais presente entre as pessoas nao idosas.

No mecanismo de compreensdo acerca do envelhecimento, as
representacfes sociais ocupam lugar de destaque, pois sdo responsaveis por
tornar uma realidade, que é pouco conhecida, em algo familiar, a partir do que
se sabe sobre ela (61). Nesse sentido, é importante observar as representacdes
sociais inerentes as pessoas idosas e como estas operam em conjunto com as
percepcdes captadas pelas diferentes faixas etarias no Brasil.

Do ponto de vista das criancas, a velhice é percebida através dos atributos
fisicos aparentes, tais como pele enrugada, cabelos brancos, dificuldade de
locomocgdo, por vezes, com 0 auxilio de bengala ou outros instrumentos. A
depender do contexto em que as criangas estdo inseridas, suas percepc¢des
podem ser consideradas de cunho positivo, geralmente atreladas a
independéncia, capacidade de labor, vitalidade, boa disposicdo; e outras de
cunho negativo, como dependéncia, casos de limitacdo fisica, doencas e
fragilidade. Para algumas criangas, os velhos sdo compreendidos como pessoas
gue ainda trabalham e sdo capazes de realizar atividades variadas, como dirigir,
cuidar de netos, trabalhar, assistir televisédo, cuidar da casa (62).

Do ponto de vista dos jovens e adultos, ha uma tendéncia em destacar
aspectos bons e ruins em relacéo a velhice. Os aspectos bons seriam aqueles
associados a experiéncias e sentimentos positivos de superacdo em relacao aos
percalcos da vida. Os aspectos negativos estariam atrelados a doencgas,

indisposicao, perdas de pessoas queridas, perda de habilidades para fazer as
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atividades que antes desenvolviam e a proximidade com a morte. A velhice boa
seria aquela atrelada ao ‘espirito jovem’, a atividade, a bons lacos familiares e a
capacidade de desenvolver atividades diarias de forma independente. A velhice
ruim seria aguela marcada por doencas, sofrimento, dependéncia e solidao (63).

Muitos adultos de meia-idade preferem ndo pensar em seu proprio
envelhecimento, diante do receio de chegar a tal fase. Relatam preocupacéao
com a estética e convivio social, razao pela qual buscam adotar um estilo de vida
saudavel, com boa alimentacéo e atividade fisica (12). A resisténcia ao processo
de envelhecimento perpassa por manter-se lucido, saudavel, independente,
economicamente ativo e participativo socialmente, a fim de néo ser identificado
como velho (64). H& que se considerar ainda o fato do envelhecimento estar
fortemente atrelado ao final da vida e proximidade da morte, tema que por vezes
nos mais diversos grupos sociais.

Ainda quando a perspectiva acerca do processo de envelhecimento
mostra-se positiva, em verdade, atesta e ressalta o carater negativo de tal fase
da vida, na medida em que ter um bom envelhecimento significa também afastar-
se dos aspectos negativos de tal processo. Tudo isso demonstra que a boa
velhice é aquela que mais se assemelha a juventude.

Do ponto de vista das pessoas idosas, muitas compreendem o
envelhecimento como fase natural da vida, sendo que a satisfacdo com o corpo
e com a autoimagem esta intimamente ligada a saude (65). Pessoas idosas
compreendem o envelhecimento como uma experiéncia positiva, principalmente
quando possuem estilo de vida mais saudavel, melhores condicbes econémicas,
maior nivel de escolaridade e estéo inseridos em uma melhor classe de consumo
(66). Além disso, a autoestima, assim como o apoio social e familiar, constitui
niveladores de uma boa experiéncia no envelhecer (67).

O envelhecimento na contemporaneidade vem acompanhado de uma
série de mudancas de costumes, crencas e representacdes que, de um lado,
tradicionalmente, atrelam esse periodo da vida a imagens de descanso,
inatividade e quietude; e, por outro, de forma inédita, atrelam a novos habitos e
associacOes inerentes a ideias de atividade, flexibilidade, transformacdes de
vinculos afetivos e amorosos, ampliando o escopo tematico. Assim, grande parte
das ideias que generalizam os idosos como pessoas doentes e frageis € pautada

em esteredtipos ultrapassados (68).
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Como se nota, ndo ha como tracar categorias especificas e bem
delimitadas acerca do ‘idoso tipico’. O envelhecimento € um processo complexo
(69), envolto por fatores conexos ndo apenas a idade cronoldgica, mas também
a aspectos de ordem bioldgica, social, econémica, cultural e psicologica (70). A
diversidade de cuidados necessarios para pessoas com idade avancada néo
consiste em fatos aleatorios, mas advém de eventos ocorridos durante o curso
da vida individual. Por isso, é equivocado associar a perda de capacidades e
habilidades apenas ao fator da idade, visto que a velhice ndo necessariamente
implicara em dependéncia, razao pela qual € preciso repensar as concepc¢des
sociais acerca do envelhecimento (71), conforme se abordara mais adiante.

Além disso, a percepc¢ao cultural, que trata com normalidade a ideia de
gue o idoso aos poucos deixa de ser um sujeito ativo e que se torna incapaz de
realizar atividades cotidianas, acaba por retirar do Estado e da sociedade a
responsabilidade por criar mecanismos de incluséo de tais pessoas, que s&o
culpabilizadas por ndo terem adotado um estilo de vida mais saudavel durante a
juventude (72).

E fato que ha um processo de reinvencdo acerca da compreensio do
processo de envelhecimento, pois, ao alcancar a idade de 60 anos, o numero de
pessoas que se sente com vigor e disposi¢do para continuar exercendo papéis
ativos na sociedade tem crescido, a ponto de demandar novas configuracdes
sociais, como a idade para aposentadoria, 0 desejo de constituir novas familias
e um mercado de consumo voltado para o grupo de idosos. Nao obstante tais
fatos, € importante ressaltar que, dentre as diferentes percepcbes e
representacfes sociais inerentes ao envelhecimento, o ponto preocupante de
convergéncia entre todas elas encontra-se na habilidade do individuo em
continuar realizando atividades e conduzir sua vida. Tal fator esta intimamente
conectado com a qualidade de saude individual.

Por isso, 0 proximo tépico abordara a questdo do envelhecimento
saudavel e sua conexdo com o desenvolvimento de atividades cotidianas, pois
a capacidade funcional, no decorrer dos anos, pode ser ponto nodal na

experiéncia individual a respeito do processo de envelhecimento.
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1.2 O ENVELHECIMENTO SAUDAVEL E ATIVO E O PARADIGMA DA
CAPACIDADE FUNCIONAL

A maioria dos problemas de saude que acometem pessoas mais velhas
esta associada a doencas crbnicas, que podem ser retardadas ou prevenidas a
partir de comportamentos saudaveis ao longo da vida (73). As pessoas tém sido
incentivadas a adotar um modo de vida mais saudavel, adaptando a alimentacéo,
aderindo a pratica de atividades fisicas, cuidando da saude mental e emocional,
como caminho adequado que lhes possibilite manter boa qualidade de saude na
velhice (74).

E patente o receio que grande parte das pessoas demonstra em relagéo
a velhice, especialmente de tornarem-se dependentes de outras, por motivos de
doenca ou por ndo se acreditarem aptas a viver de forma autbnoma. Diversos
estudos tém sido desenvolvidos nos ultimos anos, concernentes a avaliar como
envelhecer de maneira saudavel (75). Em regra, tais estudos avaliam aspectos
da area biofisica, aspectos socioemocionais e 0 escopo relacionado ao processo
cognitivo, responsavel por avaliar contextos sociais, residenciais e ambientais
ligados ao processo de envelhecimento.

O Relatorio Mundial de Envelhecimento e Saude, define o envelhecimento
saudavel como “processo de desenvolvimento e manutencdo da capacidade
funcional que permite o bem-estar em idade avancada” (71; p.13). O documento
afirma que para um bom envelhecimento, h4 que se levar em conta as
capacidades do individuo e as escolhas que este faz em sua trajetdria de vida.
Define o conceito de capacidade intrinseca como sendo o conjunto de todas as
capacidades fisicas e mentais que o individuo pode apoiar-se em qualquer
momento da vida. J& a capacidade funcional é definida, no relatério, como a
combinacdo entre os individuos e a relagdo destes com o ambiente externo,
considerando os atributos relacionados a saude, que permitem que as pessoas
facam escolhas pautadas em seus valores e motivacdes. Apesar de tais
aspectos ndo permanecerem constantes ao longo da vida, faz-se necessario
meios de acesso a cuidados de saude gque as otimizem, para que a experiéncia
de envelhecer seja cada vez mais positiva.

Segundo a Organizagao Mundial da Saude, o chamado “envelhecimento

ativo” constitui-se de uma nomenclatura utilizada para descrever o processo de
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“otimizacdo das oportunidades de saude, participagdo e seguranga, com 0O
objetivo de melhorar a qualidade de vida a medida que as pessoas ficam mais
velhas” (76; p.13). Demonstra a preocupagdo de que Os governos e as
sociedades internacionais adotem politicas e programas que melhorem a saude,
participacdo social e seguranca das pessoas mais velhas.

A partir do ano de 2009, tornou-se mais comum a utilizacdo do termo
‘envelhecimento ativo’ como caracterizador da unido entre a atividade e a
participacdo do individuo em conjunto com a saude e independéncia, confluindo
para o bom envelhecimento. O adjetivo ‘ativo’, nesse contexto, refere-se tanto a
atividade, quanto a habilidade de ser protagonista da propria vida e, por
conseguinte, de seu envelhecimento. Concerne ainda a relacdo do ser humano,
gue evolui ao longo da vida, interagindo com o mundo, que também é ativo, por
meio de um processo continuo e dinamico (77).

Diversos fatores impactam no envelhecimento ativo, tais como o0s
determinantes culturais, jA& que os habitos e a forma de interacdo da familia
influenciam na busca por comportamentos mais saudaveis; diferencas de
género, ja que mulheres possuem tendéncia de estarem mais ligadas ao cuidado
enquanto homens estdo mais sujeitos a lesdes incapacitantes por motivos de
violéncia e riscos ocupacionais; fatores econdémicos; servi¢os sociais e de saude
para promocdo de saude e prevencdo de doencas; determinantes
comportamentais, referentes ao estilo de vida e participacéo do proprio individuo
em cuidar de sua saude, tanto no aspecto fisico como mental; fatores pessoais,
ligados aos fatores biolégicos e genéticos; ambiente fisico, referente a moradia
adaptada e segura, com saneamento basico; determinantes sociais com redes
de apoio que evitem o isolamento e a soliddo e protejam a pessoa idosa contra
abusos e agressodes (76). Para uma avaliacdo mais profunda quanto ao processo
de envelhecimento e a saude do idoso, € importante que se avalie critérios
inerentes a autonomia, independéncia e capacidade cognitiva da pessoa (78).

Sao fatores determinantes para o envelhecimento ativo a participagéo, a
saude e o sentimento de seguranca, no intuito de ofertar sistemas de protecéo e
cuidados voltados a pessoa idosa, pois, na medida em que o individuo
envelhece, a qualidade de vida é fortemente determinada por sua habilidade de

exercer sua autonomia e independéncia (77).
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O comprometimento da capacidade funcional pode contribuir para o
agravamento de prejuizos fisicos, psicolégicos e sociais (10), especialmente
quando atrelado a atividades que envolvem o cuidado pessoal, auxiliam na
autopercepcao mais otimista quanto a saude (79).

Conforme destaca o Relatorio mundial de envelhecimento e saude, os
pontos identificados para intervencdo, com o0 objetivo de promover o
envelhecimento saudavel, podem ser alcancados de duas formas: construindo e
mantendo capacidade intrinseca; e permitindo que alguém faca coisas
importantes para ele(a) (71). Para alcancar esse objetivo, quatro areas de
atuacdo devem ser priorizadas, quais sejam: 1. Alinhar os sistemas de salde a
populacdes com mais idade que as atendidas atualmente; 2. Desenvolver
sistemas de cuidados de longo prazo; 3. Criar ambientes favoraveis aos adultos
mais velhos; 4. Melhorar a medicdo, o0 monitoramento e a compreensao (27). A
capacidade funcional é, portanto, fator de extrema importancia no processo de
envelhecimento. No entanto, ndo pode ser visto como central, haja vista que
aspectos mentais e cognitivos séo fatores essenciais para a conducéo da vida
autonoma.

Ademais, questdes éticas também surgem quanto a discussdo do
envelhecimento, como séao os casos de discriminacao na alocacao de recursos,
os dilemas inerentes aos cuidados de longo prazo e a preservacao de direitos
humanos de pessoas idosas, com deficiéncia ou doencas mentais e, ainda,
questdes referentes a morte (76). Nesse sentido, € importante também avaliar a

que tipo de esteredtipos e preconceitos as pessoas idosas sdo submetidas.

1.3 PRECONCEITO, ESTIGMA E DISCRIMINACAO CONTRA PESSOAS
IDOSAS

Os tragos externos de uma pessoa sS40 marcantes para que se possa
inferir uma série de suposi¢des a seu respeito. Existe hoje uma transformacao
quanto ao modo de ver o ‘corpo’ na velhice. O que era compreendido como
velho, ultrapassado e fragil, tem sido reconfigurado para continuar vigoroso, ativo
e belo, a fim de demonstrar que a juventude pode permanecer inalterada, apesar
da idade. No entanto, essa ldgica de que o corpo deve permanecer novo, voltado

a perfectibilidade, pode significar um movimento ndo apenas de cuidado com a
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saude, mas de negacao da propria velhice, a partir de construcdes praticas que
transponham ou até mesmo encubram problemas préprios da idade, afastando
os efeitos da velhice expressos através do corpo. Tem-se a ideia de afastar
também a fragilidade advinda da idade (80).

Esse fato gera a exclusédo social de tal grupo de pessoas, que geralmente
sao percebidas pela sociedade por meio de representacdes negativas, atreladas
especialmente a fragilidades e incapacidades. Neste sentido, para abordar o
tema inerente aos preconceitos e discriminacdes sofridas por pessoas idosas, é
importante tracar uma breve distingdo e conceituacdo quanto aos termos
‘estigma’, ‘preconceito’ e ‘discriminagéo’, para, entdo adentrarmos a tematica
especifica dos idosos.

Segundo Goffman (81), a sociedade estabelece meios de categorizacao
das pessoas, atribuindo-lhes caracteristicas consideradas comuns e naturais
para membros de tais categorias. A partir do preenchimento de tais atributos,
que em sua maioria podem ser identificados através da aparéncia fisica, a
pessoa € enquadrada como normal ou ndo. Os que ndo se enquadram como
normais, geralmente passam a ser considerados como ‘fracos’, ‘diminuidos’,
‘portadores de defeitos’, ‘desacreditados’ e de capacidade reduzida. Em resumo,
0 estigma caracteriza-se por ‘informag¢des sociais’ que o individuo transmite
diretamente sobre si, que podem estar atreladas a seu estere6tipo, através de
uma caracteristica corporal, ou ainda por desvios de padrdes estabelecidos para
uma pessoa considerada normal (81).

O estigma faz referéncia a um atributo profundamente depreciativo em
relacdo aquela pessoa. Esse mesmo atributo que estigmatiza alguém, confirma
a normalidade da outra pessoa. Assim, em regra, 0 estigmatizado € uma pessoa
desacreditada que tende a ter as mesmas crencas sobre sua identidade que as
pessoas ditas normais tém, o que é extremamente relevante, pois ao acreditar
gue realmente é inferior aos demais, acaba por ter uma predisposicdo ao
isolamento, a ‘vitimizagao’, ou ainda a tentar corrigir sua condigcdo de maneira
indireta, dedicando esfor¢o individual extremo para dominar é&reas que
geralmente ndo lhe sdo acessiveis por motivos fisicos ou por outras
circunstancias (78). O estigma esta profundamente atrelado a identidade social

e aos papéis que devem ser desempenhados por pessoas consideradas
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normais, formando-se um imaginario social acerca das caracteristicas padroes
a serem desempenhadas por cada grupo.

Tal conceito, aplicado a realidade social da pessoa idosa, identificado por
seus tracos fisicos, lhe atribui a imagem de alguém sem capacidade produtiva,
incompetente e ultrapassado, aquele que ndo compreende o0 mundo moderno e
atual e, por isso, n&o se encaixa nele. Segundo Morando et. al (5) o “estigma
destréi atributos e qualidades do individuo, exerce poder de controle das suas
agdes e deteriora sua identidade social” (p.27). Isso refor¢ca a representagéo
social de que o idoso é incapaz e improdutivo.

O preconceito, por sua vez, esté atrelado a emisséo de opinides, em regra
de cunho desfavoravel, baseado em sentimentos hostis motivados por habito de
julgamento ou por generalizacdes advindas de experiéncias pessoais ou
impostas pelo meio em que se vive. O preconceito atrela aos idosos estereotipos
negativos acerca da velhice, pautados em ideias preconcebidas pela sociedade,
gue raramente refletem as experiéncias das pessoas idosas (80). No contexto
brasileiro, os jovens apontam com principal percep¢ao acerca da velhice a ideia
de incapacidade, referindo-se a limitacGes funcionais e psicolégicas acrescidas
das desvantagens socioecondmicas e culturais. As politicas adotadas no Brasil
falham em viabilizar e fomentar a participacdo e o convivio de pessoas idosas
com as demais geracdes, bem como em promover a divulgacéo de informacdes
de carater educativo acerca dos aspectos biopsicossociais do envelhecimento
(82).

Importante mencionar que o hébito de supervalorizar atributos positivos
de pessoas idosas, também denominado como preconceito positivo, pode
encobrir avaliagbes negativas a respeito das reais condi¢cdes fisicas e
psicolégicas de pessoas idosas, criando falsas crencas e expectativas de
competéncia ou agéncia. Exemplo do preconceito positivo é a ideia de que as
pessoas idosas devem ser sabias, quando na verdade a sabedoria das pessoas
mais velhas tende a ser mais rechacada do que aceita, especialmente diante das
mudancas sociais e tecnoldgicas, que se alteram de forma tdo rapida e
inesperada a ponto de alterar a forma de transmissdo do conhecimento, que
antes era realizada dos mais velhos aos mais jovens. No Brasil, significativa
parcela da populagdo vé o0s idosos como pessoas que ndo conseguem

acompanhar as mudancas do mundo moderno (56). Somam-se a iSSO 0S
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eufemismos com ‘melhor idade’, ‘velhinho’, ‘terceira idade’ ou ‘maior idade’, que
servem como subterflgios semanticos, para mascarar a rejeicédo a velhice (56).

A discriminagdo pode ser compreendida como o ato de diferenciar,
restringir ou excluir alguém por alguma caracteristica diferente dos demais e tem
por objetivo ou resultado, prejudicar ou anular o reconhecimento, gozo ou o
exercicio de direitos de um individuo ou determinado grupo de pessoas (71).
Pode ser considerada como uma consequéncia ou até mesmo a concretizacao
do pensamento preconceituoso e estigmatizante, que afeta a autoestima das
pessoas, rompe com as relagcdes familiares e limita a capacidade de
socializagéo.

Em resumo, podemos compreender que a estigmatizacdo € o ato de
identificar a diferenca em determinado sujeito, atribuindo-lhe uma marca social,
que agregada a ideias preconcebidas que lhe desqualificam, ensejam o
preconceito em relagdo a tal individuo, que ao ser excluido, enfrenta a
discriminagdo. N&o existe discriminacdo sem estigma e vice-versa. Esses
processos operam de modo a taxar o individuo como diferente e, por vezes,
incapacitado para realizar determinadas funcoes.

SituacOes de estigmatizacdo, preconceitos e discriminacdes em face de
pessoas idosas ocorrem h& muito tempo, sendo classificadas como
discriminacéo etaria (71) ou ageismo (2,83). Este, consiste em um tipo especifico
de discriminacdo, que se caracteriza pela repulsa dos mais jovens em relacdo
aos mais velhos, atrelando o fato de envelhecer a ideias de impoténcia, doencas
e morte, 0 que esta conectado ao pensamento de que o idoso ndo é capaz de
contribuir para sociedade, sendo, portanto dispensavel ao convivio (4).

O ageismo é tido como “o terceiro grande ‘ismo’ relatado nas sociedades
do ocidente apdés o racismo e o sexismo.” (84, p. 141) Pode ser melhor
compreendido quando analisado pela combinacao de trés fatores, quais sejam,
0s sentimentos atribuidos a idade da pessoa; os estereotipos formados a
respeito de alguém, por ela ser de ‘certa idade’; e o tratamento diferenciado
atribuido a uma pessoa por conta de sua idade (85). Quando as combinacdes
de tais fatores ocorrem levando em consideracdo os componentes negativos,
possivelmente ocorrera o ageismo.

Em resumo, o ageismo envolve a forma como pensamos (estere6tipos),

como sentimos (preconceito) e como agimos (estigma e discriminagdo) em
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relacdo aos outros e a n0s mesmos, com base na idade. Nesse sentido, a ONU
adotou campanha global para combate ao ageismo, considerando que este
possui escala institucional, interpessoal e autodirigida.

O ageismo possui impactos econémicos e na saude, razdo pela qual
torna-se urgente a adocao de politicas publicas interventivas, educacionais e
legislativas para reduzir e preveni-lo. Uma das propostas da ONU & promover
interacdo entre as diferentes geracdes, juntamente com ac¢des educativas, com
0 envolvimento de pessoas mais velhas e mais jovens para que trabalhem
cooperativamente, encorajando o vinculo e a cooperacao entre as geracoes (6).

O fato de poucos brasileiros, entre jovens, adultos e ndo idosos admitirem
preconceitos em relacédo a velhice, demonstra o distanciamento que tais grupos
tém em relacéo as perspectivas do proprio processo de envelhecimento (86). Tal
fato é alarmante, ja que para uma mudanca desse cenario é fundamental o
reconhecimento da existéncia de um imaginario social negativo quanto a velhice.

Abordar a tematica de estigmas, preconceitos e discriminacdes sofridas
por pessoas idosas mostra-se tarefa complexa e ardua, ha medida em que tais
termos devem ser contextualizados de acordo com as representacfes sociais

que se tém em relacao a pessoa idosa.

1.4 O PROCESSO DE ENVELHECIMENTO E A CONSTRUCAO SOCIAL
ACERCA DA PESSOA IDOSA

A ideia comumente difundida no Brasil, de que a pessoa idosa representa
um peso financeiro para sua familia ou sociedade tem sido contraposta por
dados que demonstram que, em muitos casos, 0s idosos continuam sendo
chefes de familia e fonte de renda e suporte para seus filhos e até mesmo netos.
Muitos, inclusive, exercem o papel de cuidadores de seus netos. Ou seja, sua
contribuicdo para a manutencéo da vida domiciliar mostra-se elevada. Contudo,
tal importancia ndo se reflete numa valorizacdo de sua opinido pelos membros
mais jovens da familia, o que sugere uma contradicdo em que, de um lado, a
pessoa idosa é o chefe de familia e, de outro, é invisivel na propria familia (87).
No entanto, mais uma vez, tal situacdo nao pode ser generalizada.

O processo de envelhecimento e a construgéo social acerca do papel e

da figura do idoso é permeada por diversos fatores, que devem ser levados em
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conta para a promocdo de uma mudanca no atual cenario de discriminacdes
contra pessoas idosas. O enfrentamento a situagcfes de discriminacao,
preconceito e estigma contra idosos requer a criagao e a incorporagédo de uma
nova compreensao acerca do envelhecimento no pensamento das diversas
faixas etarias. A demanda € no sentido de aceitacdo quanto a ampla diversidade
de experiéncias que podem ser vividas por cada pessoa em seu processo de
envelhecimento (6). Com isso, pessoas idosas que de fato necessitam de
cuidados e de protecdo, poderdo receber melhor atencdo social a ser
implementada e ofertada pelo Estado.

Ha que se atentar que a autoimagem e compreensao do papel da pessoa
idosa na sociedade sao formadas através das relacdes de respeito e apoio que
ela estabelece com os diferentes grupos etarios.

Por tudo isso, o ‘envelhecer é uma das fases da vida humana que carece
de reflexdes éticas e melhor compreensao, ja que diferentes aspectos envolvem
tal contexto, tais como: as causas para 0 sentimento de inutilidade da pessoa
idosa; aspectos previdenciarios e sociais a serem custeados pela maquina
estatal; a exclusédo e marginalizacdo social dos idosos; a ligacao entre velhice e
ideia de adoecimento; o desejo individual de viver por mais tempo... Tais
aspectos demandam reflexdo quanto a vulnerabilidade de pessoas idosas, a
acOes que restringem o exercicio da autonomia, a atos de abusos e a
necessidade de protecdo a tais pessoas.

E consensual a ideia de que a manutencdo da autonomia, ainda que haja
dependéncia fisica, ao final, corresponde a possibilidade da pessoa idosa de
tomar decisdes sobre sua propria vida, por meio de voz ativa em seu meio. Isso
Ihes garante a sensacéo de pertencimento a familia e ao meio social (86). Por
isso, € importante entender o envelhecimento ndo apenas em seu aspecto
biolégico, mas como um processo inerente ao ser humano, com habilidades que
se alteram no decorrer da vida, sendo que, para alguns, as redes de apoio
mostrar-se-ao mais relevantes que para outros.

O processo de envelhecimento merece ser melhor compreendido,
especialmente no Brasil, em que normas de respeito a pessoas idosas sequer
sdo aplicadas. A apresentacdo do atual cenario brasileiro aponta que a
compreensao do processo de envelhecimento é extremamente complexa e que

nao pode ser, simplesmente, generalizada ou separada por regides geograficas,
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categorias sociais, econdémicas ou culturais, apesar da relevancia de tais dados
na construcdo de informacdes acerca do processo de envelhecimento.

Além disso, a contextualizacdo de questdes ligadas a saude, estigma,
discriminacao e preconceito relacionados a pessoa idosa faz-se importante para
melhor compreensdo da dificuldade de abordar a tematica do exercicio da
autonomia de tal grupo. Tais pessoas, a medida em que adoecem ou
demonstram sinais de fragilidade, s&o consideradas como inaptas para tomar
decisbGes sobre suas proprias vidas, sendo privadas de fazer escolhas ou de
conduzirem-se de acordo com suas vontades e preferéncias, ensejando atos de
abuso e de infringéncia a direitos, com base no falso argumento de ‘protegao’.

Processos de curatela, comumente utilizados com o argumento de
protecdo de pessoas idosas, convertem-se muitas vezes em instrumento de
incremento de situacdes de vulnerabilidade e infringéncia a direitos humanos de
tais pessoas, tema a ser abordado no decorrer desta tese.

Discussdes acerca do exercicio da autonomia de pessoas idosas estédo
sendo desenvolvidas ao redor do mundo, conferindo importancia ao estimulo de
uma vida saudavel e ativa, mas, para além disso, com olhar voltado ao
aprofundamento da discussdo que adentra a temética da capacidade decisional
e, por consequéncia, da capacidade juridica dessas pessoas. A primeira, refere-
se as habilidades mentais para tomar uma decisdo, compreendendo seus
efeitos; e a segunda, refere-se ao reconhecimento legal da validade de tal
decisao.

Nesse sentido, é fundamental promover a interacdo social das pessoas
idosas, de modo a respeitar suas limitagcbes e promover 0 exercicio de sua
autonomia, objeto de discussao bioética que se pretende tracar na presente tese.
Por essa razdo, no proximo capitulo serdo abordados conceitos de autonomia,
capacidade e protecéo, categorias hodiernamente tidas como fundamentais ao

estudo bioético.
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2. AUTONOMIA PESSOAL, CAPACIDADE JURIDICA E DECISIONAL,
VULNERABILIDADE E PROTECAO COMO CATEGORIAS DA BIOETICA

O capitulo anterior tratou de aspectos inerentes ao envelhecimento no
Brasil, demonstrando a complexidade de tal tema, que ultrapassa a analise
meramente fisica e abarca, dentre outros, 0s aspectos mentais, sociais,
econdmicos e éticos. Nesse sentido, a concepcgéo social estabelecida sobre o
envelhecimento leva, erroneamente, a ideia de que a pessoa idosa,
necessariamente, precisa de alguém para tomar decisbes em seu lugar,
especialmente quando apresenta dificuldades de natureza fisica, que limitam o
exercicio de atividades diarias ou de natureza mental, que dificultem sua tomada
de decisao.

Este capitulo, tem por objetivo apresentar o referencial tedrico bioético,
gue subsidiard o presente estudo. Toma por base as categorias de autonomia
pessoal, capacidade juridica e decisional, vulnerabilidade e protecdo, de modo
a alicercar avaliacdo quanto ao respeito aos direitos humanos e fundamentais
de pessoas idosas submetidas a processos de curatela no Brasil, frente ao
paradigma da Tomada de Decisdo Apoiada.

Apesar de diversos estudos acerca da autonomia e da vulnerabilidade ja
realizados no campo da bioética, temos como fundamental adentrar a tais
conceitos, relacionando-os com o0s conceitos de capacidade (decisional e
juridica), possibilitando a avaliacdo do dever apoio do Estado e da sociedade, no
gue tange a pessoas idosas. Propde-se que a inter-relacdo de tais conceitos
ocorra de forma complementar, para melhor avaliacdo dos processos de curatela
de pessoas idosas no Brasil.

Para tanto, serdo abordados os conceitos de autonomia, capacidade e
vulnerabilidade, a partir de autores que tratam sobre o tema, entrelacando-os
com perspectivas inerentes a bioética teodrica e normativa. Serdo tragadas as
delimitac6es dos conceitos de capacidade decisional e juridica e seus possiveis
desdobramentos para os estudos na area bioética, em conjugagédo com o direito.
A aplicacéo de tais conceitos, especificamente ao processo de curatela de
pessoas idosas no Brasil, se dara apenas no capitulo 3, em razdo da extensao

de conteudo.
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2.1 ABORDAGENS ACERCA DA AUTONOMIA PESSOAL

O termo ‘autonomia’ advém da juncdo do adjetivo pronominal grego
autos, que diz respeito a ‘o mesmo’, ‘por si mesmo’, ‘ele mesmo’ e da palavra
nomos, que diz respeito ao ‘compartiihamento’, ‘uso’, ‘lei’, ‘convencgao’. A
autonomia estaria ligada a competéncia humana para reger-se por suas proprias
leis (88).

No viés filosdéfico, a nogdo de autonomia indica a possibilidade de um
individuo determinar por si mesmo as leis as quais ird se submeter, pautado na
qualidade individual de tomar decisbes com base no uso da razdo. Ja na
modernidade, a autonomia — na sua interpretacdo anglo-saxonica - tem sido
atrelada a relevancia do individuo e sua conexdo com a liberdade de
pensamento e de acdo (89). Em outras palavras, a ideia de autonomia esta
vinculada a autonomia pessoal de cada individuo, bem como a liberdade de agir,
de escolher e de manifestar a sua vontade, que deve ser respeitada, ainda que
nao corresponda aos padrdes morais de determinada sociedade.

A autonomia pessoal pode ainda ser considerada como aptiddo do
individuo para decidir ou ir em busca daquilo que julga ser o melhor para si (90).
Nesse cenario, o exercicio da autonomia pressupde a liberdade de agir, no
sentido de ndo ser coagido ou influenciado de maneira controladora. Abrange
ainda a acéo intencional, a partir da compreensao, racionalizacéo e deliberacdo
sobre determinado fato, para, a partir de entdo, posicionar-se entre alternativas
disponiveis. Da discusséo inerente a autonomia pessoal decorre também a
necessidade de tecer alguns comentarios sobre 0s conceitos de autonomia
privada e autonomia da vontade. A primeira cria regras de relevancia juridica,
gue vinculam pessoas em determinada relacéo, a exemplo da relacdo de compra
e venda de um bem. A segunda esta ligada ao carater subjetivo e psicoldgico
do sujeito, ou seja, aos motivos que levam a realizar escolhas (89).

Gillon (91) dispbe que é importante tracar distincdo entre a liberdade,
vista como livre arbitrio ou simplesmente ‘fazer o que se quer, do ‘agir
autonomamente’, que esta vinculado a ideia de ‘fazer o que se quer fazer’, mas
com base no pensamento pautado em atributos da racionalidade. A autonomia
seria entdo uma subclasse da liberdade. O autor trata de trés subdivisdes da

autonomia, quais sejam: autonomia do pensamento, que diz respeito a ‘pensar
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por si mesmo, incluindo a tomada de decisfes, avaliacbes morais, acreditar em
coisas e ter preferéncias; autonomia da vontade ou, talvez, ‘autonomia da
intencao’, (atrelada a ideia de for¢ga motriz da vontade), que consiste na liberdade
para decidir fazer as coisas com base nas proprias deliberacdes; e autonomia
da acao, pautada em um conceito inerente a expressao da vontade, ou seja, esta
ligada aos aspectos e possibilidades fisicas de manifestar livremente sua
vontade e pensamento. Gillon argumenta que tais subdivisées requerem alguma
base no raciocinio, pois tal forma de subdivisdo mostra-se interessante para
compreensao de que, mesmo em ocasides nas quais a pessoa hndo possa
expressar ou manifestar desejos, vontades e opinides, em decorréncia de
limitacdes fisicas ou por alguma doenca, ndo significa que sua autonomia tenha
se tornado inexistente.

O respeito a autonomia, em outro viés, refere-se ao aspecto externo da
autonomia, a heteronomia, ou seja, a compreensao da autonomia como direito
inerente ao outro, de possuir projetos de vida, opinides, de fazer escolhas nos
mais distintos campos da vida, pautando-se em suas convic¢oes e valores. Com
iSso, 0 respeito a autonomia traduz-se na garantia dos direitos humanos do
individuo, com todas as diferencas culturais, éticas, econdmicas e do pluralismo.
Sob a perspectiva da bioética, especialmente na area da ética biomédica, o
principio de respeito a autonomia tem concentrado esforcos na compreensao do
dever de preservar a autonomia pessoal como garantia da liberdade na tomada
de decisbes (92). Contudo, uma compreensdo mais ampla da autonomia
engloba aspectos que ultrapassam questdes inerentes ao simples
consentimento informado ‘ou consentimento esclarecido’, passando a abordar
perspectivas quanto a identidade, dignidade e a prépria existéncia das pessoas
e suas concepcodes acerca de uma vida boa (34).

Conceituar autonomia, seja a partir da estrutura que a considere como
principio, seja como valor ou qualidade inerente a todo ser humano, mostra-se
tarefa ardua, j& que a no¢édo de autonomia envolve também a ideia de individuo
e sua identidade, subjetividade e substancialidade. Tal conceito pode ser
explicado a partir de diversas areas do conhecimento, tais como antropologia,
filosofia, psicanalise, dentre outras. Mas ndo € objeto do presente estudo
aprofundar no conceito do termo ‘autonomia’, mas em suas diferentes

abordagens e formas de aplicagéo pratica.
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Da nocdo de autonomia advém outras terminologias que sao
importantes para a delimitagéo desta pesquisa e que devem ser compreendidas,
tais como noc¢Bes de capacidade juridica e decisional e suas relacdes e
distingcdes, que serdo determinantes para desenvolvimento desta tese. No
entanto, antes de adentrar a tais conceitos, € importante perpassar por diferentes
abordagens acerca da autonomia (20). A seguir, serdo dispostas quatro
abordagens necessarias para compreender como tal conceito pode ser aplicado

de diferentes formas na pratica.

2.1.1 Abordagem da autonomia tradicional

O termo autonomia mostra-se central no debate bioético bem como na
esfera do direito, porquanto as acfes que envolvem uma pessoa apenas podem
ser legitimadas a partir de sua permissdo. Ademais, o tema envolve a liberdade
e a agéncia de decisbes atinentes a questdes da vida de modo amplo, como é o
caso de pessoas idosas que, por determinacéao judicial, sdo privadas de tomar
decisfes ou de ter sua opinido levada em consideracédo em diversos ambitos da
prépria vida.

Na Grécia antiga a nogdo de autonomia estava vinculada ao coletivo, ou
seja, a nocdo de autolegislacdo e soberania da coletividade (93). A nocéo de
autonomia aplicada ao individuo, presente hoje nas sociedades ocidentais,
apenas se tornou mais expressiva com o advento da modernidade burguesa e
protestante, tendo seu inicio no pensamento moderno. Sua consolidagéo se deu
no lluminismo europeu, que trouxe a luz, com grande vigor, a ideia da
individualidade e o respeito que lhe é devido. Tal concepcéo alcancou expressao
de destaque a partir da formulacdo moral sistematica de Kant, segundo o qual a
moralidade mensura a racionalidade de uma agcdo humana, ou seja, quanto
maior a habilidade em agir pautado no ‘dever’ e nas leis universais dadas pela
razao, mais racional € a decisao (93).

Para Kant (94), o conceito de autonomia esta inseparavelmente
conectado com a ideia de liberdade e vinculado ao principio universal da
moralidade que, segundo o filosofo, idealmente & o fundamento de todas as

acOes dos seres racionais. Assim, embora todas as pessoas racionais tenham a
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capacidade de agir autonomamente, apenas as que agem moralmente o fazem
de fato. A ideia de autonomia kantiana fundamenta-se nos aspectos morais do
agir, segundo a qual o ser humano deve praticar o bem pelo bem (95). A
autonomia da vontade seria entdo a capacidade deste ser humano de agir
livremente, seguindo as regras impostas pela razdo. Nessa linha de raciocinio,
a liberdade seria o ponto central para a concepg¢éo de autonomia em Kant.

Além disso, a autonomia, a partir da visdo do liberalismo classico é
baseada na ideia de néo interferéncia, sendo que a concepcéo tradicional da
autonomia, abordada no cuidado em saude e no direito, € derivada de tais
concepcoes filosodficas, conjugadas com o pensamento acima desenvolvido por
Immanuel Kant, assim como por John Stuart Mill (21).

A néo interferéncia esta no cerne da filosofia liberal de Mill (96), o qual
previu um grau limitado de interferéncia na liberdade, a fim de estabelecer que
uma pessoa esta ciente das consequéncias de sua decisdo. Nesse prisma, uma
pessoa apenas pode sofrer restricdo em sua liberdade de agir quando sua acao
violar a liberdade de terceiros ou for passivel de lhes causar danos.

Mill afirma que a autonomia se refere ao direito de se autogovernar, pois
a interferéncia na esfera privada do individuo apenas se justificaria para manter
a ordem social e para evitar danos a outras pessoas, sendo que seu préprio bem,
fisico ou moral, ndo seriam um mandado suficiente para a acdo contra sua
vontade, pois o individuo é soberano em relacao a sua mente e seu proprio corpo
(21).

A acao autdbnoma, entendida literalmente, € uma acao autorregulada de
agentes que podem entender e escolher o que fazem. Nesse aspecto, quando o
cognitivo ou capacidades volitivas estdo ausentes, a acdo autbnoma resta
prejudicada ou até mesmo impossivel (97). Todas as pessoas sdo passiveis de
experimentar a incompletude da autonomia em alguma fase de sua vida, seja na
infancia, idade adulta ou na velhice, por determinada doenca ou disturbios
mentais, razdo pela qual é importante o aprofundamento de estudos acerca do
assunto, especialmente porque algumas decisbes possuem impactos na esfera
juridica. Ora, ainda que algumas deficiéncias ou doencas prejudiguem em
alguma medida as capacidades de agéncia do individuo, ha que se verificar até

gue ponto suas habilidades para tomada de decisdo encontram-se preservadas.
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Na area da ética biomédica um dos grandes expoentes quanto a
autonomia é a abordagem anglo-saxonica tradicional, difundida por Beauchamp
e Childress (98), que relaciona a autonomia com a nocao de autogoverno e
liberdade do individuo para tomar suas decisdes, sem que haja interferéncia
externa ou limitacdo de qualquer ordem que o impeca de tomar uma posicao.
Segundo os autores, a autonomia se materializa no exercicio de agir livremente,
pautando-se no planejamento pessoal. Afirmam ainda que o respeito a
autonomia deve prevalecer quanto a pessoas que detém capacidade de
deliberacdo, mas ndo quanto a pessoas que sado coagidas, privadas de
liberdade, com comprometimento mental mais severo, imaturas ou que nao
possuem competéncia suficiente para agir com intencionalidade, a partir da clara
compreensao da situacao ou impactos da decisdo a ser tomada.

No que tange a tomada de decisfes, especialmente no que concerne a
cuidados em saude, Albuquerque e Garrafa (99) salientam a importancia da
capacidade legal como fator de relevancia para que a decisdo de determinada
pessoa seja considerada como juridicamente valida, chamando atencao para a
problematica do exercicio da autonomia de criancas e adolescentes em seu
cuidado em saude. Apesar de tal estudo ser voltado a avaliacdo da capacidade
de consentimento de criangas e adolescentes, as discussdes levantadas em tal
trabalho mostram-se relevantes e conexas a presente tese, na medida em que
0s autores chamam atencdo para o fato da necessidade de participacdo do
individuo na tomada de decisdes a seu respeito, seja quando crianca e/ou
adolescente ou ainda na fase da velhice.

Os autores acima levantam ainda a discussdo quanto ao fato de que o
exercicio da autonomia ndo deve ser pautado apenas na nocdo de autonomia
tradicional, ressaltando a importédncia de acbes coordenadas para que O
processo de tomada de decisdo de determinada pessoa seja inclusivo e ainda
participativo, na medida das necessidades de cada caso. Por esse motivo,
ressaltam a importancia de comités de bioética clinica e/ou hospitalar para
garantir autonomia e protecéo de pessoas consideradas legalmente incapazes
para determinadas decisdes, como € o0 caso de criangas e adolescentes (99), e,
para 0 caso de pessoas idosas curateladas, consideradas socialmente

incapazes para conducao de suas vidas.
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Como se observa, o0 modelo tradicional da autonomia confere énfase as
preferéncias, escolhas e desejos individuais e a compreensao do sujeito acerca
da vida boa e das maneiras de torna-la possivel, sem a interferéncia externa.
Essa visdo atomista e excessivamente individualista sofreu criticas quanto a
nocao de que a autonomia do sujeito se apoia somente em seu desejo individual
e sua consisténcia interna psicologica, desconsiderando fatores intersubjetivos
e sociais. Esse modelo, portanto, mostra-se insuficiente para captar a amplitude
dos interesses humanos e as maneiras de exercé-los, o que deu azo a outras
concepcdes de autonomia (20).

Na concepgao tradicional da autonomia, pessoas idosas sao
consideradas como sujeitos autbnomos, na medida em que possuem condi¢des
para agir, a partir da capacidade cognitiva plena, livre do poder coercitivo de
outrem, seja de ordem fisica ou moral. Contudo, tal interpretacdo nao se atenta
para o fato de que h& inumeros fatores externos que influenciam a tomada de
decisdes de um individuo, no que tange aos varios aspectos de sua vida. Assim
sendo, o exercicio da autonomia de pessoas idosas ndo deve estar adstrito
apenas a concepcao tradicional da autonomia, pois é necessario avaliar a
existéncia individual de modo amplo, que envolve diversos fatores,
especialmente vinculados a seus relacionamentos e a construcdo de suas
deliberacbes a partir do contexto em que vivem, levando em conta também as

situacdes de fragilidade (100).

2.1.2 Abordagem da autonomia relacional

Diante das criticas inerentes ao modelo de autonomia tradicional, outra
abordagem foi desenvolvida em complementacédo a ideia de que a vontade e
liberdade do sujeito devem ser respeitadas, mas que seu processo de tomada
de decisdo ndo ocorre de forma simples, apartando-se o individual do mundo
externo. Ao contrario, 0 meio em que o individuo se insere e as relacdes
interpessoais que trava durante sua vida, seu nivel de informacé&o, dentre outros
fatores, influenciam seu modo de formular entendimentos e de tomar decisoes.

A autonomia relacional surge como uma resposta critica ao conceito

individualizado da autonomia tradicional (101). Estudos realizados a partir de
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teorias feministas e de cunho comunitario impulsionaram o desenvolvimento de
compreensdes distintas acerca da autonomia, pretendendo romper com o
padrao tradicional, adotando paradigmas de autonomia que envolvam relagdes
sociais, ante a no¢cao de que as pessoas sao seres fundamentalmente sociais e
gue desenvolvem a competéncia para a autonomia por meio da interacdo com
outras pessoas (102). Tais desenvolvimentos ocorrem em um contexto de
valores, significados e modos de autorreflexdo que ndo podem existir senao por
meio de praticas sociais. Assim, é fundamental a no¢cdo de responsabilidades
igualitarias ante a consciéncia de que a vida das pessoas € integrada e
permeada ndo apenas de direitos, mas de responsabilidades para com o outro.

O ponto inicial para a abordagem baseada na autonomia relacional € a
compreensao de que a vida relacional é inevitavel e de que a vida de um
individuo é interconectada a de outras pessoas, razdo pela qual os
relacionamentos estabelecidos s&o centrais para a vida humana (101). Eles
influenciarédo diretamente na formacédo da identidade, nas habilidades que
potencialmente serdo desenvolvidas, nos valores, pelo qué e o quanto se esta
disposto a sofrer, na capacidade de desfrutar a vida e na compreensao acerca
dos requisitos para concretude de uma boa vida. Todas as pessoas, em algum
ponto, sdo dependentes de outras para a sobrevivéncia. A decisdo, entdo, nao
pode ser vista apenas como uma formulacéo Unica do individuo.

Herring (43) afirma que as distingdes entre a abordagem da autonomia
tradicional e da autonomia relacional podem ser resumidas em quatro aspectos.
O primeiro € que a autonomia tradicional se conecta intimamente com um
individualismo, que ignora a complexa rede de relacbes e conexfes que
compdem a vida da maioria das pessoas. O argumento aqui ndo é de que a
autonomia tradicional torne as pessoas mais egocéntricas, mas de que tal
abordagem representa as pessoas como individuos isolados, portanto, falha em
ressoar a vivéncia real das pessoas. Ressalta que tanto a linguagem utilizada na
modernidade, como a estrutura juridica atual promovem caminhos
individualizados.

O segundo ponto diz respeito ao fato da autonomia relacional ser
extremamente mais sensivel a maneira como nossos relacionamentos
constituem identidade e séo parte integrante dessa autonomia. Nao rejeita a

nogao do ‘eu’, mas considera que este € constituido pelas relagbes de interagao
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com os outros. Assim, no que concerne a tomada de decisdo, uma avaliacao de
capacidade deve considerar se um individuo, com o apoio da familia e dos
amigos, possui condi¢cdes de tomar determinada decisdo (101). Nesse viés,
pessoas idosas, quando necessitarem, podem contar com o auxilio de parentes,
amigos ou outras pessoas de confianca para tomarem decisdes em diferentes
aspectos da vida, o que |hes auxilia a concretizar a ‘boa vida’ ou o ‘viver bem’.

O terceiro ponto aduz que a autonomia relacional € mais consciente de
como os relacionamentos podem prejudicar a autonomia, pois, como as
interacbes sao relacionais, € dificil determinar se a decisdo de alguém é
resultado de sua vontade ou da manipulagdo de outras pessoas com quem
convive. A preocupagao versa sobre casos em que as pessoas se encontram em
relacionamentos abusivos ou quando sdo membros de grupos opressivos e
internalizam seus valores, reduzindo seus ideais e valores pessoais e sua
autoconfianca (43). Esta € uma preocupacao clara e expressa em tal abordagem,
que diferentemente do exposto pela autonomia tradicional, leva em conta
aspectos externos que circunscrevem a formulacdo de determinada deciséo.

O quarto e ultimo ponto proposto por Herring (43), trata da tenséo entre
respeitar a autonomia e a liberdade de agir conforme suas vontades e desejos
em determinado relacionamento, pois ha casos em que a lei determinara uma
obrigacao, independente da livre vontade do sujeito. E o caso de filhos que ndo
podem deixar desassistidas pessoas idosas, sob pena de responderem
criminalmente por tal ato (103). Tal obrigagdo ndo pode ser recusada ao
argumento de respeito a autonomia do individuo, que de forma livre e autbnoma
decidiu por ndo prestar assisténcia a seus genitores, visto que possui obrigacées
advindas de sua relacdo de parentesco. Nesse aspecto, a linguagem da
autonomia relacional fornece uma abordagem que estd em sintonia com o
discurso dominante na escrita juridica, segundo a qual o agir autbnomo ndo pode
ser alibi para que o descumprimento de leis reste sem qualquer
responsabilizagéo (43). Esse enfoque sintoniza-se também com a bioética, uma
vez que é dever social e estatal prestar apoio e auxiliar aos demais (34).

Na otica de Herring (43), o trabalho da lei seria entdo respeitar
relacionamentos e proteger as pessoas dos abusos advindos de tais formas de
se relacionar. Por isso, é fundamental compreender que toda pessoa detém

liberdade para agir em conformidade com seus valores, ideais, vontades,
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desejos e para viver de forma independente; contudo, ha que se ter consciéncia
de que os seres humanos formam um todo, com obrigagbes de cuidados e
respeito para com os demais. A partir disso, a lei podera funcionar de melhor
modo.

Ao criticar o ideal de perfeccionismo que se almeja nas relacdes travadas
entre as pessoas, Westlund (104) chama atenc¢é&o para o fato de que a formacéo
da identidade e os compromissos assumidos pelos individuos ndo sédo
inflexivelmente determinados pelo posicionamento social, mas sdo elaborados
de maneira continua com base no dialogo com outras pessoas e informacoes
que estes assimilam ao longo da vida. Argumenta que a autonomia pode ser
interpretada como constitutivamente relacional, sem construir qualquer ideal
perfeccionista no proprio conceito. Defende, também, que uma pessoa
autbnoma é aquela que tem capacidades para o exercicio de uma escolha e que,
uma vida autdbnoma € aquela levada por um agente que exerce suas
capacidades em extenséo significativa ao longo do tempo. Assim, a autonomia
na escolha e na acdo depende, ao menos em parte, da disposicdo de
responsabilizar-se pelas consequéncias externas sobre 0s compromissos que
orientam a acgdo (104). Com isso, ndo bastaria o reconhecimento de que as
relacOes travadas entre as pessoas influenciam em sua autonomia, mas uma
consciéncia de responsabilidade quanto aos atos e escolhas individuais e suas
possiveis consequéncias. Assumir a responsabilidade pelos atos praticados e
decisdes tomadas é compativel com a interdependéncia humana e, de fato, com
a maioria das formas de total dependéncia dos outros.

Albuquerque (20) afirma que a abordagem da autonomia relacional
representa um avango concernente a construcdo da identidade e no processo
de tomada de deciséo individual, pois representa com maior clareza a vida diaria
e “idealiza em menor grau a independéncia e a autossuficiéncia humana.”(20, p.
20) Contudo, aponta como problema o risco de se entender como nao
autbnomos sujeitos gque vivam em contextos opressivos e abusivos e, que,
portanto, ndo teriam direito de escolha e voz ativa para conducao de suas vidas,
ja que estariam sob coacado de outras pessoas.

A abordagem da autonomia relacional se mostra importante para
construgdo do entendimento de que a autonomia pessoal pode ser melhor

concebida se associada ao contexto de vida de cada pessoa, suas interagdes e
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experiéncias que influenciam na formulacdo de sua tomada de decisdes e na
forma de conducao da propria vida. Tal perspectiva também é fundamental para
a compreensdao da vivéncia humana, permeada pelos lagos sociais e
comunitarios, que interagem de forma continua. Os relacionamentos interferem
diretamente nos anseios, expectativas e qualidade de vida de uma pessoa,
sendo fundamental para a logica de prestacdo de apoios para pessoas idosas,
conforme se vera nos capitulos seguintes.

No entanto, diante da necessidade de complementacdo e de
aprimoramento quanto ao papel dos relacionamentos na vida e exercicio da
autonomia de uma pessoa, foi desenvolvido a abordagem da autonomia como

promocao, conforme se apresentara a seguir.

2.1.3 Abordagem da autonomia como promocao

Na concepcédo de Raz (105), a autonomia € valor central para o bem-
estar de um individuo, consistindo na realizagcdo de objetivos de vida e
relacionamentos escolhidos pela prépria pessoa. Esse autor considera que a
autonomia ndo pode ser compreendida em seu aspecto individualista, tampouco
a sintese de uma vida em que ndo ha violagéo de direitos, mas sob a perspectiva
de uma vida em que a pessoa seja capaz de se conduzir como pretende e |lhe
sejam oferecidas oportunidades para que exerca suas escolhas. Para ele,
pessoas que tomaram decisdes importantes sob coacdo, ameacas ou por
influéncia determinante da auséncia de meios sociais disponiveis para seu bem-
estar (a exemplo de pessoas que passaram a vida lutando contra a fome e
doencas ou nao tiveram oportunidade de realizar outras coisas sendo manterem-
se vivas) ndo viveram de forma autbnoma.
O autor (105) defende que a ideia de autonomia baseada no restrito
viés da ‘ndo interferéncia’ ou ainda como um direito de ndo ser coagido, é
simplista e errbnea, porquanto ao analisd-la como um valor supremo, conclui-se
gue ela afeta aspectos abrangentes das praticas sociais e institucionais.
Distingue ainda autonomia de autorrealizacdo, afirmando que esta Ultima
consiste no desenvolvimento, na maior extensdo, de todas as valiosas

potencialidades que um individuo possui, podendo ser alcancada de maneira
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manipulada ou de alguma outra maneira que nao seja autbnoma. A pessoa
autdbnoma € aquela que faz a propria vida, optando por escolher o caminho da
autorrealizacdo ou rejeiti-lo (105). Assim, em sua concepc¢ao, a autonomia nao
pode ser interpretada apenas como direito de tomar decisdes livre de coacoes,
mas em ter possibilidades minimas, que permitam a pessoa conduzir sua propria
vida e ser 0 agente central na implementacdo de sua biografia, a partir de seus
projetos pessoais, optando para qual direcdo seguir.

Apoiada nas concepcfes de Raz e de outros teoricos relacionais,
Donnelly (21) defende o modelo da autonomia como promocao, com base nas
premissas de que o respeito a mesma pressupde uma obrigacdo estatal e social
de fornecimento de suportes e meios que viabilizem aos individuos realizarem
escolhas adequadas, de modo a promové-la. O modelo da autonomia como
promocao abarca a concepcao da autonomia tradicional, de que o sujeito detém
liberdade para se autogovernar sem a interferéncia de outrem, bem como as
concepcdes relacionais, no sentido de que o seu exercicio dependera das
relacGes travadas pela pessoa e do contexto social em que vive. Mas, como
promocao, vai além de tais concepcdes para agregar o entendimento de que é
necessario promover meios e oportunidades que tornem possivel a realizacao
dos projetos e desenvolvimento de suas habilidades.

Na perspectiva de Donnelly (21), € fundamental que acdes estatais e
sociais sejam adotadas no intuito de fomentar o desenvolvimento de habilidades
individuais importantes para o exercicio da autonomia a exemplo de medidas
para reducdo de desigualdades sociais, acesso a educacdo e saude de
qualidade. Afirma também que a concepcédo de capacidade, no sentido legal, €
instrumento importante para a tematica, posto que ela atua como guardidao do
direito a autonomia (21).

No que concerne a tomada de decisdes, é importante a compreensao de
que o modelo da autonomia como promocgao “impde que se entenda 0 processo
de tomada de decisdao como uma oportunidade para se incrementar a autonomia
e as habilidades para esse fim” (20; p. 21). Com isso, a autonomia como
promocdo destaca o papel fundamental de medidas sociais e estatais que
possibilitem o desenvolvimento de habilidades para que a pessoa seja capaz de

gerir sua vida, o que se coaduna com compreensdes bioéticas acerca de
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fomentar meios de respeito a dignidade, que se manifesta também no respeito a
decisdes individuais.

Nesse contexto, Albuquerque (20) posiciona-se no sentido de que a
concepcao da autonomia como promoc¢ao mostra-se o modelo mais adequado a
ser utilizado como forma de respeitar os direitos humanos dos individuos, pois
além de considerar a existéncia de contextos abusivos e opressivos, leva em
conta as obrigacdes dos Estados em promover a autonomia de pessoas,
especialmente daquelas que tém sido constantemente consideradas como
inabeis para a conducéo de suas vidas, como € caso de pessoas idosas (106).
Ademais, o respeito a autonomia nao significa o abandono da pessoa, mas
ofertar-lhe informagdes, acolhé-la e proporcionar um ambiente adequado para
gue seja habil a receber determinada informacéo, avalia-la e tomar uma deciséo
acerca de sua vida (107). Sendo assim, o Estado e a sociedade tém papel
importante para facilitar o exercicio da autonomia.

Tal abordagem pode ainda ser complementada por importantes
aspectos trazidos pela Bioética de Intervencédo (Bl) (108), que tem atuacao
voltada & compreensao de contextos sociais e impactos para a vida humana. O

proximo topico tratara de conceitos Uteis & abordagem da autonomia como

promocao.

2.1.4 Abordagem da autonomia como empoderamento, libertacdo e
emancipacao

O conceito de autonomia como libertacdo, pautado a partir da Bioética
de Intervencéo, possui forte conotacao biopolitica. Advém de concepcdes latino-
americanas, associadas ao empoderamento. Tal conceito foi introduzido na
bioética por Garrafa em 2005 (29) e possui nascedouro nas concepc¢des politico-
pedagdgicas de libertacdo, propostas por Paulo Freire (108).

O autor dispde sobre a necessidade de incluir, nas vertentes da bioética,
as questbes sociais que envolvem a convivéncia humana. Nesse sentido,
partindo da vivéncia experimentada na América Latina, em que ha grande
incidéncia de desigualdades sociais e de acesso a informacéo, o exercicio e a
promocao da autonomia pessoal devem levar em conta a necessidade de reduzir

o abismo econémico entre diferentes pessoas, em razdo de este ser fator de
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influéncia para o desenvolvimento do pensamento critico e, por conseguinte,
influenciar na tomada de decisfes e no exercicio de autonomia consciente.

Por essa razao, Garrafa (29) enfatiza a necessidade de posicionamento
ético e bioético no sentido de adotar medidas que proporcionem dignidade aos
seres humanos, que vivem sem acesso a seus direitos mais basicos, opondo-se
aos meios de controle e poder exercidos sobre as determinadas pessoas e
grupos, reafirmando a necessidade de reconstrugcdo de um mundo mais
solidario.

O autor utiliza as concepcdes de empoderamento, libertacdo e
emancipacéo para defender o posicionamento de que a incluséo social € parte
inerente ao exercicio da autonomia, que “deve ser fruto de uma conquista pelo
direito de decidir e pela possibilidade real do exercicio desse direito” (29; p. 129).
Defende a ideia de que a bioética transcende o arcabouco tedrico e exerce cada
vez mais o papel da ética pratica, aplicada a solucdo de problemas,
especialmente, no que concerne a vivéncia humana. Tais categorias, em dialogo
com a Bioética de Intervencdo, apresentam-se como criticas a organizacao e
distribuicdo social de bens. Pretendem, ainda, a inclusdo social de diversos
grupos marginalizados, o que abarca as pessoas idosas.

Em resumo, o empoderamento refere-se ao estabelecimento e
fortalecimento de lacos sociais, o que, em complemento a perspectiva relacional
(43), auxilia na autonomia como promocéo. A libertacdo, por sua vez, permite
gue pessoas, especialmente as idosas, se desvencilhem de relagdes prejudiciais
e possam exercer sua liberdade, ocupando seu espaco social e tomando
decisBes acerca do curso de suas vidas. A emancipacao, diz respeito ao poder
de tomar decisdes sobre si, de maneira independente, mas ao mesmo tempo
consciente quanto as consequéncias para si e para as demais pessoas a seu
redor (29).

O processo de inclusdo social perpassa pela conscientizacéo coletiva
quanto ao respeito a dignidade das pessoas idosas. Se da através de agdes
individuais e coletivas, iniciando-se por relagbes afetivas e empaticas frente ao
outro, com consequente solidariedade para com vulneraveis, reassumindo o
compromisso de nao infringir a dignidade de tais pessoas (109).

Entende-se, portanto, que a autonomia como promog¢ao pode ser

complementada e reforcada pelas nocbes bioéticas de empoderamento,

47



libertaco e emancipacdo, visto que a vivéncia humana perpassa
inexoravelmente pela vivéncia social. Um ambiente de equivaléncia social tende
a apresentar equilibrio quanto ao acesso a informacdes, formacédo de opinido
critica e respeito aos direitos fundamentais humanos, reduzindo a influéncia de
relacBes de poder entre pessoas, contribuindo para a consideracéo dos desejos,
vontades e preferéncias dos idosos. Portanto, tais categorias ampliam o conceito
de autonomia.

Na perspectiva desta tese, as concepcfes de autonomia como
promocdo e autonomia como libertacdo e empoderamento, podem ser
complementares. Um ambiente de equivaléncia social tende a ser um ambiente
igualmente equilibrado, garantindo o acesso a informagdes, reduzindo a
influéncia de relac6es de poder entre individuos, contribuindo para o respeito as
decisfGes de uma pessoa, assim como para fornecimento de apoios necessarios
para que esta possa conduzir sua vida de maneira autbnoma.

Diante das consideragfes acerca da autonomia e da necessidade de
compreender o papel da capacidade em tal contexto, o préximo tépico tratara
dos conceitos capacidade juridica e decisional, para que seja possivel o

desenvolvimento da constru¢éo argumentativa que norteara o presente estudo.

2.2 OS DIFERENTES CONCEITOS DE CAPACIDADE

No que concerne ao conceito de capacidade, existem distintas formas
de avaliacdo e compreensdo quanto ao tema. Um exemplo consiste no uso
dessa terminologia para tratar de aspectos funcionais do corpo frente ao
ambiente externo, como € o caso da capacidade funcional (10).

No entanto, apesar da importancia dos aspectos funcionais do corpo
para desenvolvimento das atividades diarias e comunicacdo, 0S conceitos
centrais utilizados quanto a capacidade para tomada de decisdo, nesta tese,
estardo adstritos a percepcao da capacidade em seu viés juridico e no aspecto
decisional, pautados nas concepc¢des de Direitos Humanos, conforme proposto
por Albuguerque (20) e Donnelly (21), visto que os processos judiciais partem de
tal discusséo para qualificar uma pessoa como capaz, parcialmente capaz ou

incapaz para tomada de decisdes.
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Ademais, tal compreensao se faz importante para o delineamento desta
tese, a qual propde tecer reflexdes bioéticas quanto aos processos de curatela
de pessoas idosas no Brasil, apontando contribuicbes para a alteracdo do
cenario brasileiro quanto a promocdo da autonomia e implementacdo de
mecanismos para Tomada de Decisdo Apoiada para pessoas idosas.

Neste topico sera apresentado o delineamento dos aspectos juridicos de
tal tema para, apoés, ser realizada a discussdo quanto aos aspectos bioéticos,
abordando mecanismos disponiveis para a promog¢ao da autonomia da pessoa
idosa.

Importante destacar que a capacidade tem se tornado um conceito
interdisciplinar, utilizado em distintos campos como o social, o médico, o
psicolégico, entre outros. No campo juridico, tem se tornado conceito chave para
reformas em legislacdes que tratem de autonomia, consentimento, direitos e
obrigacées juridicas das pessoas (24). E tema central na abordagem da satde,
especialmente vinculada a questdes de consentimento informado, mas também
€ ponto de estreita conexdo com o conceito filoséfico de autonomia, sendo
relacionada também a questbes de saude mental (110). Por isso, € importante
que o0 estudo acerca da capacidade seja realizado a partir de éareas
interdisciplinares, como € o caso da bioética, pois a partir de suas concepcgoes,
normas podem ser alteradas ou criadas a fim de preservar direitos e respeitar a
autonomia das pessoas.

Donnelly (21), ao tratar do tema inerente a capacidade, dispfe que a
realidade juridica, na pratica, se distingue da retérica no que diz respeito a visdo
de autonomia como ‘nao interferéncia’, pois em determinados casos, como em
tratamentos de saude, pacientes sédo, por vezes, impedidos de tomar decisbes
que contrariem seus melhores interesses ou mesmo em dissonancia com o
senso comum. A lei, nesse ponto, utiliza-se do requisito inerente a capacidade,
para validar uma decisdo. Assim, o aprofundamento do tema da capacidade &
fundamental, visto que ela pode ser compreendida como um guardido da
autonomia pessoal (21).

Ademais, o etiquetamento de uma pessoa como incapaz produz efeitos
para além do campo juridico ou médico, afetando sua compreensao acerca de
si mesma, advinda de como o mundo externo a vé e a compreende. Ha ainda o

risco de que, considerando uma pessoa incapaz para tomar determinada
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deciséo, esta possa ser interpretada como incapaz para tomada de decisdo em
todos os outros campos de sua vida.

Apesar da capacidade decisional corresponder as habilidades de
compreender fatos, avaliar opcOes disponiveis, raciocinar, sopesar as
consequéncias de determinada decisdo e ainda comunicar ou expressar a
escolha de forma coerente com as crencas, valores, decisdes e atos prévios
(111), determinadas decisdes ultrapassam apenas a esfera privada do individuo
e passam a ter relevancia juridica, razdo pela qual tal matéria ndo pode ser
tratada de maneira superficial.

Purser (24), ao utilizar o termo capacidade, o define como a habilidade
fisica ou mental de um individuo para realizar uma acao ou fazer uma escolha.
Contudo, dispde ser de fundamental importancia a distincdo entre capacidade
na abordagem da saude e a capacidade juridica, cuja definicdo distingue-se do
conceito médico. Dispbe que as habilidades necessérias para que um sujeito
disponha de seus bens, como é o caso de testamentos, sdo distintas das
habilidades necessarias para decidir acerca de outras areas da vida, como € o
caso dos cuidados de saude, casamento, onde e com quem morar. Sendo assim,
a abordagem da capacidade se mostra complexa, atestando que, de fato, é
necessario tracar uma correlacao entre a capacidade mental e seus efeitos para
a esfera juridica.

Além disso, as doencas ndao podem ser o ponto de esteio para definir
uma pessoa como legalmente incapaz, a exemplo de uma pessoa com doenca
de Alzheimer, que, por sua doenca, ndo deve ser considerada incapaz para
tomada de decisdes. Neste sentido, Purser (24) pontua que a capacidade pode
variar e que a incapacidade pode ser reversivel com um plano de tratamento
apropriado, ja que a génese das condi¢des incapacitantes pode ser de ordem
mental, intelectual, fisica ou psicolégica, ndo sendo facil identifica-la. Apesar de
doencas ligadas ao envelhecimento serem tratadas como fatores de
incapacidade, o envelhecimento por si s6 ndo é um indicador desta (24). Sendo
assim, presumir que uma pessoa perde a capacidade com a idade, € uma afronta
aos seus direitos humanos.

Os conceitos de capacidade juridica e decisional, nesse aspecto, sao
fundamentais para melhor compreensdo da autonomia, pois é a partir da nogao

de capacidade que a autonomia pode ser exercida pelo individuo, fazendo valer
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seu autogoverno, sua autonomia pessoal e a liberdade para construcéo de sua
trajetoria de vida (20). Entdo, € essencial tracar a distincdo e delimitacdo dos
conceitos de capacidade decisional e capacidade juridica, o que se faz a seguir.

2.2.1 Capacidade decisional e capacidade juridica

Conforme ja delimitado, os conceitos de capacidade juridica e decisional
utilizados nesta tese partem do marco tedrico proposto por Albuquerque (20),
Donnelly (21) e do Comentario Geral n°® 1 (19) que propdem o uso da ‘capacidade
juridica’ atrelado ao viés legal, distinguindo-se do conceito de capacidade
decisional, consoante previsto no artigo 12 da CDPD (17).

A capacidade juridica pode ser compreendida como o critério legal, que
confere validade a uma deciséo, considerando-a como auténoma. Tal conceito
compreende dois componentes, quais sejam, a titularidade do direito, também
denominada capacidade legal; e a capacidade de exercicio do direito (agéncia
legal), que cria, modifica ou extingue direitos, sendo que “a capacidade legal cria
o direito a ter direitos e a agéncia legal a faculdade de exercé-los” (20). Em outras
palavras, a capacidade juridica € o que torna o ser humano um sujeito de direitos
perante a Lei. E um conceito legal, um constructo, atribuido as pessoas que
atingiram a maioridade, conferindo-lhes direitos, obrigacbes e o dever de
respeito as decisdes tomadas. Ou seja, é ferramenta para o exercicio da
liberdade pessoal, bem como protecdo contra intervencdes indesejadas. Tem-
se gue a capacidade juridica para o exercicio de direitos € atributo conferido a
todas as pessoas indistintamente, ndo se confundindo com a capacidade
decisional (112).

Albuquerque (20) ao tratar de ambos os conceitos utiliza o termo
‘capacidade mental’ como sindnimo de ‘capacidade decisional’ pois ambos se
referem a capacidade para tomada de decisdes. Além disso, dispde que, apesar
de no Brasil adotar-se, em regra, o termo ‘capacidade civil' para discussao
acerca da tomada de decisdes, em seu estudo optou por utilizar o termo
‘capacidade juridica’ por entender que a tematica da capacidade ultrapassa a

esfera do Direito Civil, sendo matéria que possui viés inerente ao referencial dos
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Direitos Humanos, o que é acolhido também nesta tese, haja vista que as
perspectivas trazidas pelos direitos humanos sdo um dos aportes para a bioética.

Nesse viés, segundo Albuquerque (20), a capacidade decisional diz
respeito as habilidades mentais necessarias para conferir validade as decisfes
tomadas por um individuo. N&o possui vinculo direto com qualquer transtorno ou
doenca mental ou intelectual. Envolve o processo de recebimento da informacgéo,
habilidade de compreensédo, entendimento acerca de tal informacéao,
sopesamento e elaboracdo de uma deciséo, levando em conta as possiveis
consequéncias de sua escolha (20). Assim, a capacidade decisional deve ser
avaliada de forma escalonada e n&o de maneira binaria, como ‘tudo e nada’ (21).

Deve-se levar em conta os diferentes campos da vida, porquanto as
habilidades necessérias para lidar com financas, por exemplo, sdo distintas das
habilidades para optar por submeter-se ou ndo a determinado tratamento de
saude ou para fixar relacionamento amoroso com outra pessoa (20). Por isso, é
importante haver formas de avaliagcado da capacidade decisional que observem a
presenca de habilidades necessarias para a tomada da decisdo em andlise,
sendo que tais ferramentas ndo devem estar adstritas apenas ao campo
biomédico, mas devem levar em conta os aspectos relacionais da vida. Como
exemplos, podem ser citados o grupo social a que a pessoa faz parte, a
existéncia de relacbes opressoras ou ainda os caracteres de nivel de
escolaridade, por serem fatores de relevancia e que influenciam diretamente a
tomada de decisdes (21).

Na perspectiva de Albuquerque (20), o intuito da avaliacdo da
capacidade decisional ndo deve circunscrever-se apenas a verificacdo de sua
presenca, mas as formas de promover a autonomia pessoal por mecanismos de
interagdo, dialogo, disponibilizacdo de informac¢des e mecanismos de suportes
para tomadas de deciséo, partindo-se das habilidades do individuo para aquela
determinada decisdo. Ha4 que se levar em conta ainda que o processo de
formulacdo de uma decisdao ndo se encerra apenas com a verificacdo da
capacidade decisional, mas deve incluir também aspectos inerentes a autonomia
pessoal, ou seja, ao direito de realizar escolhas e conduzir-se por estas,
conforme seu proprio plano de vida, suas vontades, valores e preferéncias. A

decisdo autbnoma advém da interagdo entre aspectos cognitivos e emocionais,
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motivo pelo qual tal avaliacdo possui natureza interdisciplinar, abarcando
elementos de natureza psicoldgica, ética, juridica, social e clinica (20).

A capacidade decisional distingue-se da capacidade juridica, na medida
em que a primeira diz respeito a habilidades psicoldgicas, cognitivas, racionais
de uma pessoa no que tange ao processo de entendimento, retencéao,
apreciacdo de informacoes, bem como sopesamento de consequéncias e ainda
comunicacdo da decisdao tomada, ao passo que a segunda refere-se ao
tratamento juridico conferido aos atos e decisdes de uma pessoa, definindo-os
como juridicamente efetivos, a partir de um sistema legal especifico. Na
perspectiva da autora, acima referida, o reconhecimento da capacidade juridica
independe da capacidade decisional. Grande parte dos sistemas juridicos ao
redor do mundo relacionam diretamente as restricbes ao exercicio da
capacidade juridica a alguma concepc¢éo acerca da capacidade decisional (113),
0 que nao € indicado, visto que, apesar de ambas estarem conectadas, o
comprometimento de parte da capacidade decisional ndo enseja a incapacidade
juridica.

No que tange a avaliacdo da capacidade decisional, ha trés abordagens
em destaque atualmente consideradas (20). A primeira delas, € a abordagem
fundamentada no status da pessoa, ou seja, na condi¢do especifica advinda de
determinada doenca ou diagndéstico e a conexao desta com a capacidade global
da pessoa para tomada de decisdes, considerando-a capaz ou incapaz a partir
de seu status. A segunda é a abordagem lastreada no resultado da decisdo
tomada, ancorada no critério dos melhores interesses em que a capacidade sera
avaliada com base na compreensao do avaliador de que o resultado da decisdo
do individuo é o que melhor corresponde as suas necessidades. E, a terceira,
trata da avaliacao sob a perspectiva funcional, que leva em conta o processo de
construcdo racional para a formulacdo de determinada decisdo. Apesar das
criticas quanto a abordagem funcional, Albuguerque (20) defende que este é o
modelo que melhor se adequa a preservacao da autonomia pessoal bem como
ao referencial dos Direitos Humanos, visto que ndo condiciona a capacidade a
presenca de deficiéncias ou qualquer outra condicdo individual e rechaca
aplicacoes discriminatorias. No caso de verificacdo de incapacidade decisional,
defende a ado¢é@o de mecanismos para apoio de tomada de decisdo e, em ultimo

caso, a utilizacdo da deciséo substituta.
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Pautar a capacidade apenas no critério da racionalidade mostra-se
extremamente dificil, quando ndo impossivel, visto que, tracar uma definicdo
especifica para o que venha a ser racional € complexo. Muitas vezes, as pessoas
tomam decisdes com base no que elas ‘sentem’ estar certo, dependendo de suas
proprias experiéncias, conhecimentos, medos e esperancas. Assim, 0 que é
racional para uma pessoa, pode ndo ser para outra (24). Desse modo, devem-
se desenvolver estudos que melhor clarifiquem a questdo da capacidade
decisional e habilidades que lhe s&o atinentes, especialmente voltada as
pessoas idosas, aqui em pauta, porquanto esta deve ser abordada com base
nNao apenas nos aspectos da racionalidade, mas considerando os valores, as
emocdes, os planos, os projetos e as ideais do individuo. Por essa razdo, as
avaliacbes de capacidade sdo cada vez mais complexas e cruciais para
preservar e promover a autonomia pessoal.

A concepcao de Donnelly dispde que o ponto nodal ndo é se uma pessoa
tem capacidade em sentido geral, mas se ela tem capacidade para tomar uma
decisdo especifica (21) em um momento especifico, jA que a vida deve ser
compreendida como uma rede complexa com distintas areas, que envolve
questdes emocionais, relacdes interpessoais, vertentes patrimoniais, de saude
etc. Sendo assim, a capacidade ndo deve ser compreendida de forma simplista
ou binaria, de ‘tudo ou nada’, mas deve ser argumentada quanto a decisao posta
em discussao e as habilidades necessarias para tal decisao.

Donnelly (21) dispde como habilidades essenciais para tomada de
decisdo a compreensdo, a habilidade de raciocinar e de sopesar as opg¢des
disponiveis, para que a decisdo seja considerada auténtica ou consistente.
Argumenta que o resultado néo pode ser retirado do processo de avaliacdo da
capacidade. Segundo a autora, a descricéo liberal da capacidade tende a ignorar
as consequéncias de falibilidade epistemoldgica. Ignorar o resultado que uma
decisdo pode vir a alcancar pode, na pratica, representar uma ameaca
significativa para a autonomia individual, ainda mais porque o papel atribuido ao
resultado é tacito, negando-se ao sujeito a oportunidade de fornecer evidéncias
ou contra-argumentos. Mas esse ndo € um problema de facil solucéo, visto que
a concepcao epistemologica nem sempre condiz com a aplicacdo do estudo a

vida real.
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Nesta tese, dentre as abordagens apresentadas, da mesma forma como
Albuquerqgue (20), defende-se que a abordagem funcional, pautada no processo
de construcdo racional necesséario para tomar determinada decisdo, em um
contexto especifico, mostra-se mais adequada para avaliacdo da capacidade
decisional, uma vez que nao se alicerca em condicdes fisicas ou diagndsticas
especificas, assim como ndo utiliza apenas o resultado como um fator decisivo
para avaliar alguém como incapaz para determinada decisdo. No entanto, assim
como a perspectiva apresentada por Donnelly (21) entende-se importante
considerar o resultado de determinada decisdo, sendo essencial que a pessoa o
compreenda e o0 considere quando deve tomar uma deciséo, para que esta seja
autonoma.

Como ja mencionado, a capacidade juridica, por sua vez, trata do
reconhecimento de que toda pessoa € titular de direitos, podendo exercé-los
pessoalmente, de forma igualitdria com os demais individuos. Na perspectiva de
Albuquerque, a “capacidade juridica em qualquer hipotese ndo pode ser mitigada
ou afastada, colocando-se frontalmente contra qualquer tipo de interdicdo do
individuo considerado mentalmente incapaz” (20; p. 50).

O uso da capacidade juridica vai além da tomada de decisbes,
materializando o significado ‘de ser humano’ e seu reconhecimento perante os
demais, porquanto as escolhas da vida fazem parte de quem somos. Saliente-
se que direitos humanos foram instituidos visando a protecdo de individuos
contra interferéncias indevidas em suas escolhas, como € o caso dos direitos a
liberdade, a religido, ao pensamento e a consciéncia, direito ao respeito pela vida
privada e familiar. Quando uma pessoa € privada de tal capacidade, nomeando-
se tutores para decidir em seu lugar, esta perde, aos poucos, a ingeréncia sobre
sua prépria vida, o que cria e reforca esterebtipos quanto a sua dependéncia e
incapacidade, confluindo para a exclusao de tais pessoas ou grupos (114).

Nesse viés, a capacidade juridica refere-se ao reconhecimento da
pessoa pela comunidade e pela Lei, ao exercicio da construgdo da sua
identidade, bem como ao controle sobre a prépria vida. Assim, € a capacidade
que torna possivel o exercicio da autonomia pessoal, sendo considerada um
direito humano essencial (21).

No gue tange a necessaria distingdo entre capacidade decisional para

tomar decisbes e capacidade juridica para conferir validade e eficicia a tais
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decisbes, Purser (24) trata das dificuldades enfrentadas por profissionais da
salude quanto a avaliacdo da capacidade de um paciente em tomar decisdes
acerca de seus cuidados e, em outro viés, de profissionais do direito avaliarem
a capacidade de pessoas para tomarem decisfes acerca de outras questdes da
vida.

O impasse circunda no fato de que os profissionais da saude utilizam
nogdes clinicas a respeito da capacidade e aplicam tais no¢des ao campo da
capacidade juridica, enquanto os profissionais do direito, ao avaliarem a
capacidade juridica, ndo possuem treinamento ou habilidades para avaliar
satisfatoriamente os impactos de condi¢cdes de incapacidade decisional para o
exercicio da capacidade juridica em determinada situagdo. Por isso, tem-se
como fundamental a atuacdo conjunta de tais areas para o estudo acerca da
capacidade. Além disso, defende-se aqui o envolvimento de profissionais de
outras areas para tal avaliacdo, tais como profissionais das areas de ciéncias
humanas e sociais.

Purser (24) afirma que a autonomia para tomada de decisdo € um direito
humano fundamental e que, por essa razdo, € uma preocupacao legislativa
dispor sobre a capacidade de um individuo para tomar decisdes e a eficacia
destas no plano juridico. Defende que é a competéncia legal que protege a
prerrogativa de um individuo em criar e gerenciar suas proprias decisoes, dispor
sobre testamentos, finangas, patrimoénio, tomar decisdes pessoais e quanto a
tratamentos de saude. Disp0e ainda que deve haver atencdo para a necessidade
de proteger individuos vulneraveis, sendo um desafio atual estabelecer um
equilibrio entre o respeito a autonomia e a protecao de vulneraveis (24).

No ambito das normativas internacionais, a Lei de Capacidade Mental
(115) (LCM) de 2005, instaurada na Inglaterra e Pais de Gales, foi uma das
pioneiras a discutir a tematica da capacidade decisional de forma ampla e sélida
com a participacdo da sociedade e do Parlamento (20). Tal legislacdo dispde
gue toda pessoa deve ser considerada capaz, a menos que se comprove o
contrario. Disp8e que uma pessoa ndo tem capacidade em relagdo a uma
guestao se, no momento material, for incapaz de tomar uma decisdo em relacao
a questao por causa de uma deficiéncia ou perturbacdo no funcionamento da
mente ou do cérebro. Ordena que uma pessoa ndo deve ser tratada como

incapaz a menos que todas as medidas possiveis para auxilia-la tenham sido
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tomadas sem sucesso. Assim, medidas de substituicio de decisdo apenas
devem ser tomadas em Ultima instancia. No entanto, atrelar a avaliacdo da
capacidade apenas a deficiéncias restringe tal avaliagdo e pode trazer a ideia
errbnea de que pessoas com deficiéncia sdo incapazes para tomada de
decisdes.

A LCM possui foco nas habilidades centrais de entender, reter e sopesar
a informacgéo a fim de tomar uma decisao (20). Sua abordagem concentra a
avaliacdo da capacidade do individuo para tomar determinada decisdo em um
momento especifico, averiguando o entendimento da pessoa no momento da
deciséo, sendo que decisdes consideradas inadequadas ou insensatas ndo sao
motivos para declaracdo de incapacidade de uma pessoa. Com isso, uma
pessoa determinada como incapaz para aquela decisdo, ndo pode ser
considerada incapaz no ambito geral para qualquer outra decisao (21).

Herring e Wall (116) apontam uma lacuna quanto ao uso da LCM para
aferir capacidade e autonomia de um individuo, visto que a Lei permite que
pessoas sejam consideradas capazes para tomada de decisdo no aspecto de
raciocinio, entendimento e processamento de informacdo para posicionar-se
frente a opgdes, mas ao mesmo tempo podem nédo ser autbnomas em razao de
sofrer influéncias afetivas abusivas, que influenciam diretamente em sua
deciséo, ocasido em que a decisdo néo sera auténtica aos valores da pessoa.
Sendo assim, a capacidade decisional é apenas um dos atributos da autonomia
pessoal, ou seja, ambas ndo sdo sinbnimas, ja que a autonomia possui carater
mais amplo, integrando o0 processo cognitivo e as emocdes, valores, crencas,
contextos em que a pessoa se encontra (24). Em sintese, a capacidade seria,
portanto, um dos elementos constitutivos da autonomia pessoal.

No entanto, uma das criticas mais significativas quanto & LCM diz
respeito a vinculacdo da avaliacdo da incapacidade decisional com debilidades
e distarbios cerebrais apresentados pela pessoa pois, ha maioria dos casos, tais
diagnosticos estéo intimamente relacionados a presenca de deficiéncias. Nesse
ponto, a LCM é incongruente com o paradigma apresentado pela CDPD (17),
visto que seu artigo 12 trata do reconhecimento de que as pessoas com
deficiéncia possuem capacidade juridica em igualdade de condigcbes com as
demais, em relacdo a todos os aspectos da vida. Define como dever do Estado,

a adocao de meios adequados e proporcionais que salvaguardem o exercicio da
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capacidade juridica, respeitando direitos, vontades e preferéncia da pessoa, de
modo que estas possam tomar suas decisdes livres de influéncias indevidas (17).

Importante ainda mencionar que documentos internacionais tém
alicercado novos constructos para a abordagem juridica, sendo eles: a) o
Comentario Geral n° 1 do Comité sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia
(19), que tece diretrizes para a interpretacdo e detalhamento do conteldo
normativo do art. 12 CDPD (17); b) o documento sobre a protecdo ao direito a
capacidade legal em saude mental e servicos relacionados, elaborado pela
Organizacdo Mundial da Saude (OMS) — (Quality Rights) (25) que trata da
inexisténcia de um procedimento universal para tomada de decises, ja que 0s
individuos fazem escolhas pautadas em motivagcfes racionais bem como em
emocdes e sentimentos, ndo havendo como padronizar o modo de tomada de
deciséo, tampouco classifica-lo como correto ou errado; e ¢) o documento sobre
tomada de decisdo apoiada e planejamento de vida, elaborado pela OMS —
(Quality Rights) (26), que trata do reconhecimento da capacidade juridica a todas
as pessoas e mecanismos para implementacao pratica de apoios.

O Comentario Geral n° 1 prevé que o reconhecimento da capacidade
juridica e, por conseguinte, a igualdade de todas as pessoas perante a lei, € um
principio geral basico de protecao dos direitos humanos e é indispensavel para
o exercicio de outros direitos humanos (19). Nesse viés, decisdes judiciais que
determinam a incapacidade de uma pessoa, ferem seus direitos humanos.

O Comité informa que as pessoas com deficiéncia possuem igual
capacidade juridica frente as demais e que, portanto, os sistemas juridicos
internos de cada pais devem abolir medidas judiciais de declaracdo de
incapacidade juridica. Como se vera adiante, tal posicionamento tem recebido
adeptos, mas também criticas, quanto aos limites de implementacgéo prética (22).

O regime proposto por tais normativas define o reconhecimento da
capacidade juridica a todas as pessoas, orientando que os Estados retirem de
suas normativas internas disposi¢coes legais que permitam mecanismos de
Tomada de Decisfes Substitutas (TDS), como € o caso da curatela. Além disso,
orienta 0 uso de apoios para tomadas de decisdo, para pessoas que deles
necessitem e queiram. Quanto a tal ponto, Albuquerque (20) esclarece que tal
posicionamento ndo tem sido aceito pela maioria dos paises, que tém mantido,

ainda que em menor escala, procedimentos de decisdo substituta. Sendo assim,
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advoga que a avaliacdo da capacidade decisional € ainda um conceito
importante e funciona como mecanismo de prote¢cao de pessoas em situacao de
vulnerabilidade ou em risco de morte. Afirma a autora que a abordagem funcional
(de avaliacéo da capacidade decisional), apesar de ndo ser perfeita, demonstra-
se como o melhor mecanismo para aferir a capacidade decisional e que os
mecanismos de Tomada de Decisdo Apoiada (que serdo abordados mais
adiante em capitulo especifico) devem ser utilizados como ferramentas de
promocao da autonomia (20).

Filiamo-nos a abordagem proposta por Albuquerque, porém acrescida
das importantes contribuicées trazidas por Sabbata (23), no sentido de que,
apesar de ser considerado radical, mostra-se adequado o posicionamento do
Comité sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia (Comentario Geral n° 1),
no sentido de substituir os sistemas de tomada de decisdo substituta dos
ordenamentos juridicos internos de cada pais, a fim de que sejam adotados
sistemas de tomada de decisdo apoiada. Conforme seré discutido nos préximos
capitulos, tal mudanca ndo pode ocorrer apenas na esfera legislativa, devendo
ser adotada também nos campos social, econémico e cultural dos paises, sob
pena de estar incorrendo em mais riscos e danos que beneficios.

No que tange as pessoas idosas, a teméatica inerente a capacidade tem
ganhado destaque em ordem mundial, posto que estas frequentemente tém sido
consideradas como inaptas para a tomada de decisdes, a partir de exames
clinicos com ingeréncia para além de seus cuidados de saude, passando a
interferir em questdes juridicas (24). A convergéncia do envelhecimento em
escala mundial, o aumento de familias intergeracionais e a transferéncia de
riquezas, expandiu a importancia do reconhecimento da capacidade juridica
plena de pessoas idosas e o desenvolvimento de recursos para avaliagdo da
capacidade decisional de tais pessoas, a fim de verificar quais apoios poderéo
Ihes auxiliar no exercicio de sua autonomia. Esse € um campo novo de estudo,
gue deve ser distinto e multi-interdisciplinar, envolvendo as areas médica, social,
ética, juridica a fim de aprimorar métodos para proceder a melhores avaliagdes

da capacidade decisional (117).
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2.2.2 Capacidade juridica como direito humano

Conforme disposto pela CDPD (17), a capacidade juridica deve ser
reconhecida como um direito humano (17,19-21,115,116), constituindo direito
inalienavel, que protege a dignidade dos seres humanos e, especialmente, a
autonomia pessoal para tomada de decisfes, que é ponto central da vivéncia
humana.

A abordagem baseada em direitos humanos esta focada no
aprimoramento consciente, sistemético e estrutural para o processo do
desenvolvimento humano. Considerando que a autonomia é elemento central da
dignidade humana (17,19,116) e que o exercicio da capacidade juridica confere
protecdo a dignidade da pessoa (19,20), tem-se que o reconhecimento da
capacidade juridica a todas as pessoas protege sua dignidade humana, razdo
pela qual, a supressao da capacidade juridica, através de procedimentos de TDS
como a curatela, afrontam os direitos humanos inerentes a cada pessoa.

A concepcdo de que todas as pessoas devem ser igualmente
reconhecidas perante a lei como detentoras de direitos, estabelece também a
obrigacdo de protecdo e garantia de acesso a direitos fundamentais (118). Na
esfera do Direito Internacional, a tipologia obrigacional, pautada nos direitos
humanos, atribui ao Estado as obrigacdes de respeitar, proteger e realizar
direitos fundamentais humanos. Isso se materializa na obrigacdo estatal de
abster-se de adentrar na esfera pessoal e interferir na vida privada dos
individuos, impedir violacdo de direitos humanos de seus cidaddos e adotar
medidas politicas, administrativas, legislativas e juridicas para efetivacdo dos
direitos humanos (119).

No que concerne aos direitos das pessoas com deficiéncia, tem-se
como obrigacéo estatal reduzir vulnerabilidades e adotar medidas de protecédo a
tais pessoas (120). Tal entendimento pode ser também aplicado ao campo dos
direitos das pessoas idosas, especialmente no que tange a medidas que
extirpem condutas discriminatorias, pautadas na idade ou em doencas tipicas de
tal fase da vida.

A tomada de decisdo é importante componente para a autonomia
pessoal, uma vez que tomar decisdes permite desenvolver um senso de controle

sobre a propria vida, ensina a ter responsabilidade frente as consequéncias de
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cada decisao, torna o individuo menos suscetivel a exploracdo e abusos e
contribui para o desenvolvimento positivo de relacionamentos com outras
pessoas (25).

Presumir que uma pessoa perde a capacidade decisional em
decorréncia da idade, assim como a declaracéo da perda da capacidade juridica
de uma pessoa, constitui violagdo a sua dignidade e, por conseguinte, de seus
direitos humanos. Considerando que pessoas idosas tém sofrido constantes
interferéncias em sua autonomia, sendo reputadas como incapazes para tomar
decisfes, € fundamental que acbes estatais, sociais e aportes juridicos sejam
adotados visando desenvolver habilidades individuais e coletivas, importantes
para o exercicio e respeito a autonomia.

Como destacado, o conceito de capacidade global e binaria, segundo o
qual uma pessoa é considerada globalmente capaz ou incapaz para tomar
decisdes, foi rejeitado (20,24). Consequentemente, € inadequado afirmar que
uma pessoa ‘nao tem capacidade’, sem especificar a que tipo de capacidade tal
afirmacédo se refere (121). No entanto, defende-se aqui que os estudos da
autonomia e da capacidade nao podem estar desassociados dos estudos acerca
da vulnerabilidade inerente a determinadas pessoas ou grupos, que requerem a
atuacao do Estado e da sociedade de maneira a oferecer protecdo em casos de

necessidade (24).

2.3 O VIES DA VULNERABILIDADE

O termo vulnerabilidade advém do latim ‘vulnus’ que diz respeito a
possibilidade de ser ferido, atacado ou sofrer danos de ordem fisica ou
emocional. Quando o conceito € aplicado a pessoas, trata daquelas que
necessitam de cuidado e suporte especial ou de protecdo em razao de aspectos
especificos, como a idade, deficiéncia ou risco de sofrer abuso ou ser
negligenciado (122). Em regra, a vulnerabilidade é associada a possibilidade de
sofrer um dano e esta diretamente ligada a determinados grupos de pessoas,
como é o caso das pessoas idosas.

Herring (42), ao tratar da vulnerabilidade, defende que este ndo & um

conceito facil de ser tracado, mas tem sido tema persistente e central em
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discursos publicos e em diversas literaturas. Para ele a vulnerabilidade né&o
precisa ser a todo custo evitada, mas ao contrario, deve ser reconhecida, pois
pensar o ser humano como autossuficiente e livre de qualquer interferéncia
estatal ou por parte dos demais que o rodeiam é uma perigosa ficcéo, ja que por
sua natureza, o ser humano é vulneravel. Por isso, defende ser importante um
sistema legal que reconheca responsabilidades nos relacionamentos e que
incentive, encoraje e promova relagdes de cuidado.

Roger, Mackenzie e Dodds (123) apontam que o argumento de que
‘todos sao vulneraveis’ deve ser visto de forma acurada, pois a abordagem de
que ‘todos sao vulneraveis’ pode retirar a atengcdo necessaria as vulnerabilidades
especificas de determinadas pessoas ou grupos, podendo ensejar situacdes de
esteredtipos, discriminacdes e marginalizacéo de sujeitos tidos por incapazes de
cuidar de si mesmos ou de se autodeterminarem. Sendo assim, a compreensao
superficial de que todas as pessoas sdo genericamente vulneraveis tende a ser
perigosa na medida em que pode abandonar a pessoa a sua prépria sorte ou
ainda atrai medidas paternalistas desnecessarias e injustas.

A esse argumento, Herring (42) dispbe que afirmar que todos os
individuos séo vulneraveis é distinto de afirmar que todos séo igualmente
vulneraveis, visto que hé casos de vulnerabilidades especificas que necessitam
também de atencdo especifica. Ele reconhece que ha uma disputa entre aqueles
qgue acreditam que a vulnerabilidade é universal e inevitavelmente parte da
experiéncia humana e aqueles que defendem que a vulnerabilidade deve ser
reconhecida quanto a determinados individuos ou grupos. O autor (42) concorda
gue a vulnerabilidade é uma condic&o universal, mas salienta que, efetivamente,
ha grupos que se tornam especialmente vulneraveis ante a falta de proviséo e
apoio de servi¢os sociais- Ao tratar da definicdo de vulnerabilidade especifica,
aduz que para considerar uma pessoa vulneravel, devem estar presentes trés
elementos, quais sejam: a) que a pessoa enfrente um risco de dano; b) que a
pessoa ndo possua recursos para evitar o risco de que os danos venham a se
materializar; ¢) que a pessoa néo seja capaz de responder adequadamente ao
dano caso o risco se materialize (42).

Herring (42) traz ainda a perspectiva de que compreender a
vulnerabilidade universal como benéfica a sociedade muda a concepgéo de que

a vulnerabilidade de determinadas pessoas ou grupos seja algo a ser extirpado
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ou mitigado ao maximo. Tal abordagem da vulnerabilidade, especialmente para
pessoas idosas, mostra-se benéfica (44), na medida em que traz a ideia da
vulnerabilidade como parte da natureza humana, que deve ser compreendida
para o desenvolvimento de mecanismos de apoio.

A vulnerabilidade surge de diversos contextos, dentre eles o bioldgico,
social, politico, ambiental e cultural, e pode ser compreendida em diferentes
perspectivas a depender do contexto de analise. Tal conceito é importante para
0 estudo da bioética, que deve fomentar constante dialogo entre as distintas
perspectivas, a fim de superar barreiras e condicdes que intensificam a
permanéncia de determinados individuos e grupos como mais vulneraveis que
outros (124).

No ambito da bioética normativa, a Declaracéo Universal sobre Bioética
e Direitos Humanos — DUBDH (27) consiste em importante documento de ordem
mundial, criado com o fim de — entre outros aspectos - nortear a adocdo de
mecanismos de respeito, protecdo e necessaria reflexao pelos diferentes paises,
no que concerne a vida no planeta. Tal documento, em seu artigo 8°, prevé a
necessidade de os Estados promoverem o respeito a vulnerabilidade humana e
a integridade individual. O artigo dispbde que a “vulnerabilidade humana deve ser
levada em consideracao na aplicagdo e no avanco do conhecimento cientifico,
das praticas médicas e de tecnologias associadas”. Além disso, os “individuos e
grupos de vulnerabilidade especifica devem ser protegidos e a integridade
individual de cada um deve ser respeitada”.

Tal dispositivo aponta que a temética da vulnerabilidade deve estar
presente nas discussfes estatais, bem como na implementacdo de normas que
envolvam a vida humana e que, além disso, deve ser agregada uma perspectiva
de protecdo a individuos ou grupos que possuam vulnerabilidades especificas.

Ao abordar a tematica da vulnerabilidade Kottow (125) também disp&e
gue esta € uma caracteristica inerente a todos os seres humanos. Afirma que a
distincéo entre vulnerabilidade e suscetibilidade é marca entre estar intacto, mas
fragil (vulneravel) e estar mais predisposto a sofrer ou ter os danos agravados.
Na concepcéao do autor, apesar de todos 0s seres humanos serem vulneraveis,
alguns estao mais suscetiveis a sofrer danos, sendo que tal predisposi¢cao pode

estar vinculada a aspectos sociais, sanitarios, bem como individuais.
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Da mesma forma Schramm (126), ao aprofundar o conceito de
vulnerabilidade, destaca que as pessoas ndo sao suscetiveis na mesma
intensidade, estando em diferentes graus de fragilidade a depender do contexto
em que se inserem. Considerando que a vulnerabilidade é algo intrinseco a todos
os seres humanos, defende o uso das terminologias “vulneragao” e “vulnerado”
para diferenciar grupos que estdo mais expostos a sofrer determinado dano,
daqueles em que a situacao ja se concretizou.

Em outras palavras, a vulneracéo seria uma situacéo de fato, enfrentada
por determinados grupos, que lhes imponha situacdes de maior fragilidade e de
sofrer danos em relacdo aos demais, como € o caso de pessoas idosas com
alguma condicao especifica, que limite o exercicio de sua autonomia; enquanto,
para casos em que o dano se efetiva, como situacdes de abuso, tais pessoas
idosas podem ser consideradas como vulneradas. Sendo assim, a vulneracao
decorre de uma situagdo ou contexto especifico, travada por uma situagcédo de
fato, que aumenta a chance de danos a uma pessoa ou limitagdo de sua
autonomia, sendo que o vulnerado € aquele que se encontra ‘ferido’ ou em
situacdo de dano.

Para Kottow (127), a vulnerabilidade é uma condi¢cdo universal de
ameaca, nao existindo a dicotomia do ‘vulneravel e ndo vulneravel’, cabendo
falar em situac@es de fragilidade. Ou seja, ha pessoas ou grupos que estao mais
propensos a condi¢des especificas de sofrer danos, como é o caso de pessoas
idosas, consideradas incapazes para tomada de decisOes. Tais vulneracdes
especificas, demandam ac6es protetivas especificas também.

Sendo assim, para Kottow (125), a vulnerabilidade humana, em seu
aspecto universal, é remediada através de recursos advindos dos direitos
humanos, destinados a proteger as pessoas contra danos e impedindo que esse
se reverta em lesdo. Afirma que, quanto aos vulnerados (aqueles a quem a
ofensa ja se configurou) e desempoderados, a bioética possui o dever de
amparo, através de acbes consistentes em minimizar suas dificuldades e
sofrimentos. Argumenta que a protecdo deve ser compreendida como uma ética
voltada para a desigualdade, sendo que o apoio aos mais frageis € o caminho
para a igualdade e exercicio da autonomia.

O uso do termo “vulneravel” é constante em questbes que tratam de

direitos e deveres para com as pessoas idosas. No entanto, € surpreendente o
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grau de estigmas associados a tal grupo, conforme descrito no Capitulo 01 desta
tese, o que se mostra um complicador para a formulagdo de politicas para
abordar a tematica da capacidade de pessoas idosas, ja que estas sdo
constantemente consideradas como vulneraveis, a partir de uma conotacao
negativa do termo, ou como constantemente dependentes (121).

Sendo assim, ha que se dar uma nova roupagem a abordagem da
vulnerabilidade, para que esta ndo seja associada diretamente aos possiveis
riscos ou danos a que uma pessoa esta sujeita, mas as possibilidades de
desenvolvimento pessoal e de uma rede de apoio que se abre a partir de
situacgbes de vulnerabilidade. Uma analise da vulnerabilidade deve considerar
tanto a posicdo individual quanto as relagdes institucionais. A experiéncia
pessoal acerca da vulnerabilidade varia de acordo com a qualidade e quantidade
de recursos acessiveis ao individuo. E papel social e Estatal a busca por mediar,
compensar e reduzir as vulnerabilidades por meio de programas institucionais e
estruturais.

Os pontos negativos e as possibilidades positivas associadas a
vulnerabilidade  reconhecem o inevitdvel inter-relacionamento e
interdependéncia que perpassam a existéncia humana, que é marcada por
sentimentos e relacionamentos construidos e estabelecidos. No que concerne
as pessoas idosas, estas, como tantas outras, vivem com diferentes
possibilidades de mudancgas em suas vidas. Uma abordagem de vulnerabilidade
deve ser integrada a sociedade, ndo para separar esferas ou alavancar geracdes
concorrentes, mas como meio de apoio, que ultrapasse a concepc¢do de um
Estado apenas responsivo (42).

Ao romper com as barreiras que acompanham o pensamento das
geracbes de forma apartada, torna-se possivel reconsiderar o papel da
sociedade em repartir de forma realista e justa a responsabilidade pela
vulnerabilidade e dependéncia humana ao longo da vida entre os individuos, a
familia, o Estado, suas instituicdes e legislacfes (128). Essa visdo deve orientar
o desenvolvimento de politicas publicas em favor das pessoas idosas, para que
deixem de ser vistas como peso social (61) e passem a ser compreendidas como

titulares de direitos que devem ser respeitados e promovidos.
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2.3.1 Vulnerabilidade e protecao

A vulnerabilidade, do ponto de vista relacional, possui intima conex&o com
as relagdes que travamos com outras pessoas e varia de acordo com o ambiente
em que estamos inseridos. Do reconhecimento de que nossas acdes e escolhas
também interferem no modo de vida do outro, decorre a responsabilidade em
proteger os interesses destes, especialmente quando vulneraveis (129).
Portanto, o respeito a vulnerabilidade humana enseja um dever de protecao,
especialmente por parte do Estado.

No campo da Bioética, Schramm e Kottow (130) defendem uma Bioética
da Protecao, que deve ser compreendida como um compromisso préatico advindo
de exigéncias sociais, voltada a cuidar da cidadania e promover um meio
ambiente saudavel.

Para Schramm (131), uma das tarefas do Estado é proteger pessoas
contra ameacas e danos a sua saude e bem-estar. Ao tratar sobre protecao,
defende que sua interpretacdo ocorra com base em dois sentidos, negativo e
positivo. O primeiro seria a prote¢cdo em situacdes de ameaca e o segundo seria
o0 empoderamento dos sujeitos, através do desenvolvimento das possibilidades
inerentes a cada um, no que tange a autonomia para assumir o controle de suas
vidas. Em sintese, para o autor, a protecdo negativa se da em forma de
prevencdo, enquanto a positiva ocorre em forma de promocao de condicdes
necessarias para o desenvolvimento da autonomia. Ele defende ainda uma ética
de protecado aplicada especificamente para casos de individuos e populacdes
suscetiveis e vulneradas, salientando que esta deve ser, em principio, ofertada,
e ndo imposta aos seus destinatarios.

No entanto, ambos autores salientam que a protecdo ndo pode ser
confundida com paternalismo beneficente, ja que o agente protetor ndo pode agir
sem o consentimento do interessado ou da populagéo, devendo apenas propor
medidas publicas razodveis e necessarias, de modo a prevenir problemas
sanitarios (126).

A Bioética, como um movimento que estuda a ética aplicada aos mais
diversos campos da vida (28), mostra-se como espacgo importante para
discusséo acerca do papel do Estado enquanto agente protetor dos vulneraveis.

Flor-do-Nascimento e Martorell (132) defendem que o processo de vulneragao
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raramente ocorre de forma isolada, mas que advém de um entrelace envolvendo
tanto aspectos biologicos, quanto construgbes culturais, sociais e religiosas
sobre a forma de ver o outro. Por isso, por tratar de éticas da vida, a bioética
possui papel fundamental no reconhecimento de que existem diferentes
vulnerabilidades e que estas se relacionam, mostrando-se um campo importante
para promogéao de dialogo entre diferentes agentes, na busca de uma sociedade
mais igualitaria, em que a atuacdo do Estado ocorra também a partir da
perspectiva dos mais vulneraveis e ndo apenas para estes.

Garrafa e Soares (133) defendem que a participacdo das pessoas de
forma democrética na sociedade, incluindo aquelas que se encontram em estado
de vulnerabilidade especifica, é fundamental para elaboracdo de ferramentas
Uteis para a minimizagao de vulnerabilidades. No entanto, a constituicdo de tais
instrumentos deve ocorrer levando em conta experiéncias e vivéncias das
pessoas envolvidas, dando a oportunidade para que suas vozes sejam ouvidas
e, assim, saiam da situacdo de invisibilidade social (36). Por isso, € importante
ter os grupos mais vulneraveis no centro da tematica de sua protecao, a fim de
avaliar os melhores meios para que isso ocorra.

Com base em tais ideias aqui apresentadas, pode-se inferir que pessoas
em situacdo de vulnerabilidade especifica necessitam de medidas protetivas
também especificas. Contudo, ha que se ter um cuidado quanto as medidas de
protecdo adotadas, especialmente pelo Estado, quanto a intervenc¢des diretas na
vida de tais pessoas, ja que o exercicio da autonomia destas deve ser
incentivado, por medidas de promocédo de seu desenvolvimento e acesso a
meios que lhes facam compreender informacgdes inerentes a prépria vida. Isso
possibilita que facam escolhas conscientes sobre seus corpos, tratamento a que
desejam se submeter e forma que pretendem viver, expressando suas vontades
e desejos e deixem de ser socialmente invisiveis.

Assim, temos que a vulnerabilidade especifica sugere também acdes de
protecdo especificas. Contudo estas ndo podem ser impostas as pessoas e
tampouco devem ocorrer de modo a ferir o exercicio da autonomia, ainda mais
qguando interfere na integridade, o que pode acarretar além de uma alteracao
profunda em suas vidas, desgastes emocionais, muitas vezes irreversiveis.

Nesse sentido, Schramm (134) prop6e como vertente a Bioética da

Protecéo, voltada aos conflitos morais advindos das a¢des humanas que podem
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ter efeitos significativos irreversiveis sobre os seres vivos, especialmente as
populacbes humanas. Sendo assim, a Bioética da Protecdo se ocupa de
descrever e compreender os conflitos humanos e de relacionar a compreensao
com a solucdo, de modo articulado, para fornecer meios préaticos capazes de
proteger suficientemente os envolvidos em conflitos, fornecendo a possibilidade
de cada pessoa viver de acordo com o projeto de vida que Ihe parega melhor.

Garrafa e Porto (135), ao tratarem da Bioética de Intervencéo, propdem
gue as acdes sociais devem ser politicamente comprometidas em garantir aos
seres humanos o acesso a todos os direitos. Defendem que a bioética deve
contribuir como ponto de partida para adogcdo de préticas interventivas que
promovam o didlogo com as pessoas e instituicdes envolvidas em determinado
conflito, sejam elas destinatarias ou propositoras da acdo. Esses autores
ressaltam que a intervencdo, voltada a acdo ética e ao modo como ela se
manifesta em favor de avaliar conflitos bioéticos incorporando perspectivas
politicas e sociais, jamais pode ser confundida com o intervencionismo.

Nesse contexto, o objetivo da intervencao, para proteger, é restaurar ou
promover a autonomia (42). Para melhor compreenséao, a no¢cao de capacidade
deve ser interpretada como essencial, pois é pré-requisito para o direito a
integridade corporal e a autonomia. Trata-se de um conceito chave, visto que
pessoas classificadas como incapazes sdo vistas como vulneraveis e, portanto,
necessitam ser protegidas delas mesmas e de outrem. Por esse aspecto, a
capacidade pode ser utilizada pela Lei como delimitador entre aqueles que séo
vulneraveis e 0s que ndo séo (42).

Os seres humanos sao profundamente dependentes uns dos outros para
seu bem-estar fisico e psicologico. O enquadramento de uma pessoa como
vulneravel, tomando por base caracteristicas do seu corpo, por exemplo,
demonstra que provavelmente as vias institucionais, econémicas e de suporte
social podem estar sendo distribuidas de maneira a classificar para excluir
pessoas e ndo para conferir suportes para sua adequada participacdo e
integracdo na sociedade. A resposta ndo deve estar adstrita em resolver
determinada ‘fraqueza’, mas em reexaminar a distribuicdo de apoios (28).

Como se nota, ha forte ligacdo entre autonomia, vulnerabilidade e
protecdo. Os rotulados como vulneraveis ndo compdem uma categoria pré-

existente, mas sdo assim rotulados a fim de legitimar fins politicos e justificar
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determinadas desigualdades de tratamento. Por isso, o0 ordenamento juridico
deve adotar meios para que a vulnerabilidade ndo seja vista apenas por seu viés
negativo, tornando o sujeito cada vez mais dependente do controle de outrem,
mas estimule a ado¢do de mecanismos que promovam a sua autonomia.

Ao tratar do tema da capacidade, Purser (24) dispbe que o dualismo
entre autonomia e protecdo é aumentado pelos métodos de avaliacdo
insatisfatorios atualmente empregados por 6rgéo legais e por profissionais de
saude, bem como pela terminologia ambigua envolvendo a capacidade. A falta
de clareza em ambas as profissdes para compreender o que esta sendo avaliado
pode impactar negativamente o equilibrio entre autonomia e protecéo, visto que
a autonomia pessoal deve ser preservada ao maximo.

Donnelly (21) ao tratar da protecdo que deve ser conferida as pessoas
com capacidade reduzida, afirma que as abordagens tradicionais de tomada de
decisdo nao fornecem adequada base conceitual para a protecdo de tais
individuos, pois tanto o modelo dos melhores interesses quanto o modelo da
decisdo substituta restringem o espaco para a inclusdo dos pontos de vista da
pessoa cuja capacidade é posta em avaliacao. As visdes de outrem, em relacao
aos interesses de uma pessoa, ou em relacdo ao que ela teria desejado, podem
ofuscar a pessoa a quem a decisdo se relaciona. Por isso, a autora propde que
tais abordagens sejam abandonadas para que se ofereca uma protecdo mais
significativa a autonomia.

Donnelly (21) descreve duas maneiras para proteger a autonomia de
uma pessoa considerada incapaz. A primeira envolve a preservacdo da
autonomia da pessoa que outrora era capaz, por meio de mecanismos formais
de tomada de decisdo antecipada ou pelos meios menos formais de levar em
conta visbes anteriores, preferéncias e opinides no processo de tomada de
deciséo. Esta alinha-se a abordagem liberal da autonomia tradicional. A segunda
envolve apoiar pessoas carentes de capacidade para que participem ao maximo
da tomada de decisdes, alinhando-se mais com a abordagem fornecida pela
CDPD (21).

No que tange a primeira abordagem, o grande problema seria definir um
padrao para quais seriam os melhores interesses para aquela pessoa, visto que
a diferenca de valores, de moralidades e de crengas varia em cada contexto,

podendo o tomador de decisdo apoiar-se em ideias extremamente diversas da
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pessoa para qual a decisdo seria tomada. No que concerne a segunda
abordagem, a problemética estaria em desenvolver meios eficazes para o
empoderamento da pessoa, sendo a autonomia compreendida para além da
‘ndo interferéncia’, mas focada em inserir a pessoa no processo decisorio, o que
promove também seu bem-estar individual e sua autoestima. A promocéo da
autonomia do individuo mostra-se a melhor op¢éo para que a pessoa continue
sendo o artifice principal na conducao de sua prépria vida. Além disso, coaduna-
se com disposi¢cOes propostas pela bioética normativa e teorica, especialmente
com a ideia de promocéo da autonomia, atrelada ao empoderamento (28).

Albuquerque (20) defende que a autonomia deve ser promovida através
da implementacdo de oportunidades que possibilitem sua existéncia e
materializacdo, por meio do desenvolvimento de habilidades pessoais, bem
como pela adocdo de mecanismos sociais e estatais que a fomentem. No que
concerne aos critérios a serem adotados para a tomada de decisGes pessoais,
defende que o critério da vontade (por meio da qual se expressam os desejos e
projetos de vida de longo prazo e que traduzem a compreensdo da pessoa
acerca do que seja uma boa vida) e preferéncias (que se expressam nas
escolhas e em decisdes formais e informais), conjugado com a Abordagem de
Tomada de Decisdo Apoiada, mostra-se mais adequado para materializar a
protecdo da autonomia de pessoas vulneraveis (20).

Encontrar um equilibrio entre a promocao da autonomia e a protecao de
vulneraveis mostra-se tarefa ardua. No entanto, partindo-se dos pressupostos
da presuncao de capacidade e autonomia de todas as pessoas; de que proteger
€ promover a autonomia; assim como de gue ha necessidade de implementacao
cada vez maior dos apoios para tomada de decisdo, tem-se um caminho
adequado para o impasse entre proteger vulneraveis e promover sua autonomia.

Como demonstrado, na visdo paternalista, a ideia de vulnerabilidade
atrai a nocdo de que atos protetivos devem ser adotados em relacdo a uma
pessoa ou um grupo. Contudo, a interferéncia na vida do individuo pode
materializar-se em efetivos danos ao invés de prote¢édo (120). Por essa razéo,
no que concerne as pessoas idosas, ha que se alterar a compreenséao de que 0
envelhecimento necessariamente leva a perda da capacidade e,
consequentemente, enseja medidas de intervencdo na vida das pessoas, para

uma nova mentalidade de que o envelhecimento pode ser compreendido como
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fase da vida em que se abrem outras possibilidades, as quais devem ser

disponibilizadas a todos.

2.4 AUTONOMIA PESSOAL, CAPACIDADE JURIDICA E DECISIONAL,
VULNERABILIDADE E PROTECAO: CONCEITOS-BASE PARA A BIOETICA

O propésito deste breve topico da tese é sintetizar, de modo mais
organico, as categorias teoricas ja apresentadas de modo mais unitario,
apontando que estas fazem parte do arsenal tedrico-metodolégico da bioética e
gue necessitam ser compreendidas de modo interligado.

Os conceitos de autonomia, capacidade, vulnerabilidade e protecéo
fazem parte do arcabouco tedrico da bioética e sdo centrais para o estudo
desenvolvido nesta tese, especialmente quanto a tomada de decisdo, seja com
referéncia aos cuidados em saude ou a outros campos da vida. A bioética possui
como finalidade o alcance do bem-estar e do respeito aos direitos fundamentais
visando a dignidade humana (34), que esta intimamente conectada com o
respeito aos direitos humanos universais e ao alcance de garantias
fundamentais.

No campo das normas internacionais, os direitos humanos devem ser
observados pelos Estados, ensejando-lhe o dever de: a) respeitar os individuos,
abstendo-se da interferéncia na esfera pessoal e vida privada; b) proteger seus
jurisdicionados contra violacdes de seus direitos humanos por outrem; e c)
realizar, por meio de adocdo de mecanismos juridicos, politicos e
administrativos, a efetivacéo dos direitos humanos (119). Nesse viés, o dever de
protecdo desenvolvido no arcabouco tedrico-pratico da bioética € mais
acentuado no que se refere a grupos e pessoas vulneraveis. No entanto, a
dicotomia entre vulnerabilidade e protecdo possui uma linha ténue entre o
oferecimento de apoio e a usurpacdo da autonomia pessoal, muitas vezes
efetivada por meio de medidas paternalistas.

Por essa razdo, a tomada de decisdo deve ser compreendida em sua
complexidade, haja vista que a vulnerabilidade ndo deve servir como justificativa
para intervencao injusta na vida de uma pessoa, tampouco a autonomia deve
ser compreendida como a nao intromissdo, a ponto de que o individuo seja

abandonado. A abordagem de distingdo da capacidade decisional e juridica
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mostra-se importante para a verificagdo de niveis de vulnerabilidade e
desenvolvimento de mecanismos que auxiliem a promog¢ao da autonomia de
pessoas que efetivamente necessitam. Essa compreensédo, conjugada com o
aprofundamento das discussdes bioéticas, sdo fundamentais para a preservacao
dos direitos de pessoas idosas.

A ideia de dependéncia de uma pessoa em relagdo as outras é vista
como antagodnica ao ideal de sujeito autbnomo. Contudo, tal pensamento deve
ser superado pela compreensdo de que as pessoas sao relacionais,
interconectadas e interdependentes e que em determinadas circunstancias do
desenvolvimento de suas vidas estardo mais vulneraveis que outras. A depender
da situacéo, necessitardo de atos de protecdo que promovam sua autonomia,
para que continuem exercendo o maximo de controle possivel nas decisfes
concernentes a si mesmas e ao curso de suas vidas (136).

A compreensdo de que a autonomia deve ser promovida e de que em
determinados momentos da vida estar-se-a mais ou menos vulneravel, bem
como a compreensdao de que a capacidade juridica € um direito humano inerente
a todas as pessoas, reforca a necessidade de estimulo a mais estudos quanto a
avaliacdo da capacidade decisional, a fim de que aqueles que necessitem
efetivamente de protecdo tenham mecanismos de apoio a disposi¢ao, evitando-
se interferéncias injustas e desproporcionais na autonomia e no curso de suas
vidas.

O capitulo seguinte adentrara a tematica da curatela de pessoas idosas
no Brasil, a fim de compreender como tal mecanismo representa uma forma

concreta e cruel de usurpacéao dos direitos das pessoas idosas.
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3. PANORAMA DA CURATELA DE PESSOAS IDOSAS NO BRASIL

A curatela pode ser compreendida como ato judicial que declara a
incapacidade de um individuo frente a determinados atos. Em sintese, a curatela
€ ato declaratério de que uma pessoa nao possui capacidade para realizar
determinados atos ou tomar determinadas decisfes a respeito de sua vida,
sendo, para tanto, nomeada uma pessoa que substituird suas decisdes, razao
pela qual encontra-se no escopo da Tomada de Decisao Substituta (TDS).

Considerando que a presente tese busca refletir, criticar e propor
mudancas acerca do mecanismo de curatela de pessoas idosas no Brasil,
incorporando a discussao importantes conceitos advindos da perspectiva
bioética, faz-se necessario, neste ponto, a apresentacdo do modelo de
capacidade juridica brasileiro, com vistas a melhor compreenséao de tal cenario
no pais.

A temética da capacidade juridica e curatela na legislacdo brasileira
consta predominantemente no Codigo Civil (32) e no Cédigo de Processo Civil
(49), que adotam nomenclaturas distintas, mas abordagem semelhante quanto
ao tema, uma vez que o Cadigo Civil utiliza a figura da pessoa relativamente
incapaz para a instituicdo da curatela, enquanto o Codigo de Processo Civil faz
referéncia ao processo de interdicao para a instituir. Tais legislagdes incorporam
as situacdes de incapacidade de uma pessoa, bem como o modo processual
para declarar judicialmente a curatela desta. No proximo tépico, serdo abordadas

as caracteristicas legais inerentes ao tema.

3.1 CAPACIDADE CIVIL E CURATELA NO DIREITO BRASILEIRO

O sistema legal brasileiro traca distingdo entre dois tipos de capacidade,
quais sejam, a capacidade de gozo ou de direito, considerada como a
capacidade universal para ser titular de direitos e deveres, atribuida a todos
agueles que nascem com vida (32). E a capacidade de fato ou de exercicio,
compreendida como aptidao pessoal para exercer 0s atos da vida civil. Contudo,
nao ha delimitacdo em que, efetivamente, consistem os ‘atos da vida civil'.

Na legislacao civil brasileira, parte-se do pressuposto de que todas as

pessoas sdo capazes de direitos e deveres no ambito civil, sendo que as
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excecOes para tal regra encontram-se previstas no artigo 3°, do Codigo Civil, que
dispde como absolutamente incapazes para exercer os atos da vida civil os
menores de 16 anos. O atual Cédigo faz distingdo entre aqueles considerados
capazes para o exercicio da vida civil e os relativamente incapazes para tal
exercicio.

Nesse ponto, é importante mencionar que a figura do adulto
absolutamente incapaz deixou de existir com o advento da Lei n°® 13.146/2015,
que instituiu a Lei de Inclusdo Brasileira — LBI (18) e alterou substancialmente o
Caodigo Civil. Antes de tal Lei, eram considerados como absolutamente
incapazes aqueles que, por enfermidade ou deficiéncia mental, ndo tivessem o
necessario discernimento para a pratica dos atos civis, assim como aqueles que
por causa transitéria ndo pudessem exprimir sua vontade. Hoje, a legislacao civil
parte do pressuposto de que todos possuem capacidade para o exercicio de
direitos, exceto os relativamente incapazes (137).

Quanto a capacidade relativa, o artigo 4° do Caédigo Civil (32) dispbe que
sdo relativamente incapazes a certos atos ou a maneira de exercé-los, “os
maiores de dezesseis e menores de dezoito anos”, “os ébrios habituais e os
viciados em toxico”; “aqueles que, por causa transitoria ou permanente, nao
puderem exprimir sua vontade” e “os prédigos”.

Ressalte-se que o Codigo Civil anterior, datado de 1916 (138), em suas
disposicfes preliminares, ja dispunha que a legislacdo civil serviria a regulacéo
de direitos e obrigacdes no ambito privado referentes as pessoas, aos bens e
suas relacdes, sendo que o atual Codigo, datado de 2002, ndo faz referéncia a
regulacdo de ambitos especificos, sendo aplicavel de maneira geral aos direitos
e deveres civis e as relacfes interpessoais.

Para o direito brasileiro, os aspectos gerais atinentes a capacidade
juridica sdo delimitados pela legislacdo civil, aplicando-se as mais variadas
relaces dai atinentes como, por exemplo, no ambito patrimonial e no campo da
saude. Assim, no Brasil, as normativas trazidas pela LBl alteraram
substancialmente o arcabouco juridico acerca da capacidade, definindo que, em
regra, pessoas com deficiéncia sao legalmente capazes, ainda que nao exer¢cam
pessoalmente seus direitos. Tal entendimento foi incorporado ao instituto da

curatela, sendo extinto o instituto da incapacidade absoluta.
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As restricdes inerentes ao exercicio da capacidade juridica estdo
delimitadas no Caodigo de Processos Civil (49), que atrela a capacidade ao
exercicio de direitos. Esse Cadigo destina secdo especifica (artigos 747 a 758)
para tratar do processo de curatela, que pode ser promovido pelo cdnjuge ou
companheiro, pelos parentes ou tutores, pelo representante da entidade em que
se encontra abrigado o ‘interditando’ e ainda pelo Ministério Publico. Note-se que
o cbdigo, arcaicamente, utiliza os termos ‘interditando’ e ‘interdito’ para referir-se
a pessoa a quem se destina a curatela.

Como meios de prova, aguele que pleiteia a curatela de uma pessoa,

deve apresentar fatos e provas que demonstrem a incapacidade do ‘interditando’
para administrar seus bens e/ou para praticar os atos da vida civil, informando o
momento em que a incapacidade se revelou. A comprovacao da incapacidade
pode ser realizada através de laudo médico. Havera audiéncia com juiz, que
entrevistard a pessoa acerca de sua vida, seus bens, negdcios, vontade,
preferéncias, bem como lagos familiares e afetivos e o que mais Ihe parecer
necessario para formar o convencimento quanto a capacidade do individuo para
praticar atos da vida civil. A oitiva de parentes e pessoas proximas ficara a critério
do juiz.
Além disso, o juiz determinara a producdo de prova pericial para avaliacdo da
capacidade. A pericia pode ser realizada por equipe composta de experts com
formacao multidisciplinar, sendo que o laudo pericial indicara especificamente os
atos para os quais havera necessidade de curatela, se for o caso.

Na sentenca que determina a curatela, o juiz nomearda curador, fixando
os limites da curatela de acordo com o estado e o desenvolvimento mental do
‘interdito’, considerando suas caracteristicas pessoais, suas potencialidades,
vontades, habilidades e preferéncias. O curador nomeado pelo juiz decidira em
nome da pessoa curatelada e tera autoridade sobre a pessoa e sobre seus bens,
salvo se o juiz considerar outra solugcdo como mais conveniente aos interesses
do curatelado. A lei preceitua ainda que o curador devera buscar tratamento
apropriados para que o curatelado conquiste a autonomia.

A curatela podera ser revogada quando cessarem as causas que a
determinaram. Tal verificacdo deve ser realizada por intermédio do juiz, que

nomeara perito ou equipe multidisciplinar para examinar o interdito.
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N&o ha na legislacao brasileira a delimitacdo de meios para afericdo da
capacidade juridica ou decisional de uma pessoa. Tampouco ha distin¢do clara
e especifica quanto a capacidade juridica (exercicio de direitos e deveres) e a
capacidade decisional (habilidades especificas para tomada de decisdes) (32),
ficando a critério do juiz e dos peritos, determinar aquele considerado capaz ou
incapaz para certos “atos da vida civil”.

Aqui, importante salientar que o uso da terminologia “atos da vida civil”
denota o carater patrimonialista e reducionista do direito brasileiro, que ao
considerar a pessoa como inapta para tomada de decisdes, o faz centrando-se
em aspectos materiais, desconsiderando os demais aspectos da vida de uma
pessoa, que sao afetados quando esta é considerada como incapaz para tomar
decisdes.

Como se pode observar, o direito brasileiro estd ancorado no regime
tradicional da capacidade juridica, em que a preocupacao paira sobre a validade
do ato ou negécio juridico praticado por determinada pessoa, sendo que sua

autonomia e dignidade restam em segundo plano (20).

3.2 CURATELA DE PESSOAS IDOSAS NO BRASIL

Como ja mencionado, o processo de curatela € o ato judicial através do
qual a autoridade competente declara a incapacidade civil da pessoa maior de
18 anos, que fica impedida de praticar atos juridicos relativos a sua pessoa e/ou
a livre disposicéo de bens. Neste processo, um curador € nomeado para cuidar,
tratar e administrar os interesses da pessoa.

No Brasil, o nUmero de processos de curatela tem se mostrado elevado
nos ultimos anos. Segundo informacdes disponibilizadas pelo Conselho Nacional
de Justica (139), no ano de 2016, mesmo ap6s a entrada em vigor da LBI e
alteracdes realizadas no Cadigo Civil, foram ajuizados 68.028 processos de
curatela, sendo que em 2017 o nUmero aumentou para 93.327 novoS pProcessos.
Em 2018 houve pequena reducéo, sendo ajuizados 88.361, enquanto em 2019
houve significativo aumento de novos processos, alcancando o numero de
105.428. O quantitativo referente a 2020 ndo acompanha a escala dos anos
anteriores, provavelmente em virtude da paralisacéo das atividades do judiciario,

em decorréncia da pandemia por Covid-19. No entanto, ainda assim, em tal ano
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foram ajuizados 56.395 novos processos de curatela. Da mesma forma, no ano
de 2021 foram ajuizados 35.692 processos de curatela.

A fim de obter informacfes mais precisas acerca do quantitativo de
processos referentes a pessoas idosas, submeteu-se consulta, por meio da Lei
de Acesso a Informacdo — LAI, sendo informada a impossibilidade de
fornecimento de tais dados, haja vista ndo haver classificagéo processual distinta
para o caso de pessoas idosas. Além disso, informou-se que ndo ha adocédo de
testes especificos, para avaliacdo da capacidade decisional de uma pessoa,
aplicaveis a processos de curatela e que tal procedimento pode estar protegido
por segredo de justica. No que se refere aos profissionais que realizam o0s
citados testes, a informacdo € de que a Resolugdo CNJ n° 233/2016
regulamentou a criagdo do Cadastro de Peritos no ambito da justica de primeiro
e segundo graus, cabendo a cada Tribunal validar o cadastramento e 0s
documentos apresentados pelos interessados em participar do Cadastro
Eletronico de Peritos e Orgaos Técnicos ou Cientificos — CPTEC.

Esse fato demonstra que ainda ndo ha uma preocupacao especifica
guanto ao tema atinente a capacidade de pessoas idosas no Brasil, tampouco
h& consenso quanto a abrangéncia e limitacdo da curatela e as avaliacdes
aplicaveis e categorias profissionais que devem participar de tais avaliaces,
ficando exclusivamente a critério do juiz ou do tribunal especifico realizar tal
escolha.

Apesar da auséncia de informacdes especificas sobre o quantitativo de
processos de curatela ajuizados face a pessoas idosas, sabe-se que o0s
processos de curatela para essas pessoas sdo comumente realizados quando
se constata a presenca de doencas que afetem a capacidade decisional das
mesmas (137).

A capacidade decisional pode ser afetada por determinadas doencas
gue estdo cada vez mais presentes na velhice, como é o0 caso da depressdo
associada a doenca de Alzheimer e de outras formas de deméncia (13).
Contudo, a presenca de tais doencas ndo é suficiente para classificar uma
pessoa como incapaz para a conducao de sua vida, haja vista que capacidade
e incapacidade ndo sao conceitos com limites claros e bem definidos. Eles
aparecem em continuum, razao pela qual, considera-se que a capacidade é
flutuante (140).
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Sendo assim, apesar de ndo haver delimitacdo clara e precisa acerca
dos limites da capacidade, doencas que afetam a capacidade decisional das
pessoas idosas tém o cond&o de ensejar processos de curatela, tais como a
deméncia e a doenca de Alzheimer. Contudo, no Brasil, a curatela pode ser
declarada ainda com base na prodigalidade e indicios de senilidade de tais
pessoas.

Para exemplificar, cita-se deciséo proferida pelo Tribunal de Justica do
Distrito Federal e Territérios (TJDFT), em dezembro de 2020, que determinou a
curatela e nomeou curador para gerir as operacdes financeiras do curatelado a
fim de proteger seu patrimbnio, em razdo de sua idade avancada com
fundamento nos “veementes indicios de senilidade e prova de prodigalidade” 2.
No julgamento, foi descrito ainda que apesar do curatelado demonstrar
inconformidade com sua curatela parcial, estar com 99 anos de idade, estar
lucido e em plena capacidade cognitiva, estando apto para “os atos da vida civil”
e para gerir seus interesses, havia “evidéncias de que o interditando apresenta
caracteristicas de prédigo, possui senilidade em grau leve e necessita de ajuda
para administrar sua propria vida financeira”.

Tal decisdao mostra-se incongruente, na medida em que afirma plena
capacidade cognitiva e aptidao para “atos da vida civil’, ao passo que é inapto
para gerir seus bens, devendo ser declarada sua curatela parcial e sua
incapacidade para tanto, nomeando-se curador para decidir sobre questées que
envolvam patrimbnio e finangas. Mais uma vez, destaca-se que usualmente
informa-se que a pessoa tem capacidade ou nao para os ‘atos da vida civil’, sem

gue se identifique com clareza no que consistem tais atos.

! TIDFT. Acérddo 1309735, 07176002620208070000, Relator: MARIO-ZAM BELMIRO, 82 Turma
Civel, data de julgamento: 16/12/2020, publicado no DJE: 21/1/2021. Pag.: Sem Pagina
Cadastrada. “PROCESSO CIVIL. AGRAVO DE INSTRUMENTO. ACAO DE INTERDICAO. GRATUIDADE
DE JUSTICA. MANUTENCAO. TUTELA DE URGENCIA. PARCIAL DEFERIMENTO. NOMEACAO DE
CURADOR PROVISORIO. INDICIOS DE PRODIGALIDADE. IDOSO. DECISAO MANTIDA. 1. A
interdicdo é ato pelo qual é retirado do individuo a livre disposicdo e administragdo de seus bens,
mediante nomeagdo de curador com atribuigdo legal de administrar com zelo o patrimoénio da pessoa
debilitada e realizar as diligéncias necessarias a garantir a sua ampla integridade. Trata-se de
medida extrema, mas necessaria, ante a existéncia de risco de violagdo ao bem-estar ou seguranca
do interditando. 2. E cabivel a nomeagdo de curador provisério apenas para gerir as operagdes
financeiras do curatelado, mormente quando essa medida atende os interesses de protegdo do
patrimdnio do idoso, que se encontra em idade muito avancada, com veementes indicios de
senilidade e prova de prodigalidade. 3. O administrador devera desenvolver seu mister com zelo,
respondendo, inclusive, com seu proprio patrimonio em caso de desvio de finalidade ou ndo
atendimento as necessidades do interditando. 4. Recurso ndo provido.” Disponivel em
https://pesquisajuris.tjdft.jus.br/IndexadorAcordaos-web/sistj . Acesso em 10 de abr de 2021.
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https://pesquisajuris.tjdft.jus.br/IndexadorAcordaos-web/sistj

Como se observa, o fato de apresentar caracteristicas de prodigalidade,
bem como senilidade em grau leve, mostrou-se suficiente para determinar a
curatela e nomear curador para pessoa idosa, ndo havendo menc¢ao quanto a
forma de comprovacéo e os mecanismos de provas utilizadas para tal concluséao.

Ainda deve ser objeto de reflexdo o artigo 85 do LBI (18) que determina
que a curatela afetara tdo somente os atos relacionados aos direitos de natureza
negocial e patrimonial, excluindo-se aspectos inerentes ao corpo, a sexualidade,
ao matriménio, a privacidade, a educacao, a saude, ao trabalho e ao voto.
Apesar de tais exclusdes, a norma encontra-se em confronto com as disposicoes
contidas no artigo 12 da CDPD (141), que permite e reconhece a necessidade
de salvaguardas apropriadas, proporcionais e efetivas a pessoas com
dificuldades para exercer sua capacidade juridica. Nesse prisma, a protecao
necessaria pode ser alcancada através dos apoios de decisdo, tema a ser
apresentado com maiores detalhes no proximo capitulo. Tais medidas adequam-
se a questdes de ambito internacional dos Direitos Humanos, bem como no
ambito do direito constitucional brasileiro, no que concerne a protecdo e
promocao de Direitos e Garantias Fundamentais.

Apesar das alteracbes trazidas pela LBl (18), que mudaram as
disposi¢des do Codigo Civil quanto ao tema da capacidade juridica, tem-se que
a tematica ainda necessita de muitos avancos no direito brasileiro (20).

O Estatuto da Pessoa ldosa, por exemplo, traz em seus artigos mencoes
quanto a decisdes inerentes a pessoa idosa serem tomadas por intermédio de
seu curador, como € o caso de decisdes relacionadas ao campo da saude, o
qual, acompanhado das questdes financeiras e de cunho patrimonial, sdo as
areas que mais demandam atencéo quanto a tematica da capacidade juridica e
decisional. Tal Estatuto trouxe aspectos positivos quanto aos direitos de pessoas
idosas; contudo, ao prever a possibilidade de curatela da pessoa idosa, abre
portas para que a dignidade e direitos humanos desta sejam infringidos, na
medida em que ha, no Brasil, um cenério de desvalor em relacéo a pessoa idosa
(63), atribuindo-lhe a imagem de fragilidade e do necessario controle de sua vida
por outra pessoa, a fim de “proteger-lhe”.

No que concerne a avaliacdo da capacidade decisional de pessoas
idosas, no Brasil o processo € realizado através de pericia judicial determinada

pelo juiz, devendo primar por uma avaliagdao multiprofissional. Para verificar a

79



existéncia de quadros demenciais, alguns locais utilizam o Mini Exame de Estado
Mental (MEEM), que é um dos poucos exames utilizados a nivel mundial e
adaptado a realidade brasileira (142). Contudo, o teste apenas identifica, de
forma secundaria, casos de deméncia, havendo ainda presenca subjetiva do
avaliador (143)- Por isso, tal teste deve ser utilizado como instrumento de
triagem, ndo substituindo uma avaliacdo mais detalhada, pois apesar de avaliar
aspectos gerais como memoérias globais, repeticdo, compreensdo, escrita,
orientacdo espacial e temporal e calculo, ndo deve ser utilizado isoladamente
como teste diagnostico (144). Além disso, deve-se levar em conta que aspectos
inerentes a idade e ao grau de escolaridade também influenciam no resultado do
teste, fatores estes que devem ser considerados na avaliagao.

Assim, o MEEM ndo avalia a capacidade decisional, fornecendo apenas
o diagnéstico da presenca de deméncia, sendo que esta, por si s, ndo pode ser
utilizada como parametro para delimitar a limitacdo ou perda da capacidade
decisional de uma pessoa. Nesse sentido, a utilizacdo de tal teste para tal
finalidade mostra-se, além de inapropriado, discriminatorio, na medida em que
utiliza o diagnostico de deméncia para indicar a limitacdo da capacidade
decisional. Como se observa, ha necessidade de desenvolver outros meios para
identificacdo dos apoios necessarios para pessoas idosas, especialmente
guando acometidas por deméncias, ndo sendo suficiente utilizar o diagnéstico
de tal doenca como definidor da limitacdo ou perda da capacidade decisional.

Krieger, Coronel e Lima (143) citam um caso pratico em que houve
aplicacao de tal teste para avaliacdo da capacidade de um homem de 86 anos,
nascido em Porto Alegre - Brasil, cujos filhos ajuizaram acéo de curatela, a fim
de declarar-lhe incapaz para gestdo de seus bens. O homem morava sozinho,
possuia renda advinda de aposentadoria e de sua empresa, assim como de
aluguel de 13 imdveis de sua propriedade. Dentre seus quatro filhos, apenas um
opunha-se a curatela, sendo que este auxiliava o pai ha gestdo dos negocios da
empresa. O homem opunha-se a curatela com o argumento de que o pai possuia
habilidades suficientes para gerir seu patrimonio.

A pessoa do caso acima, com 86 anos, relatou possuir carteira de
habilitacdo, votar e possuir licenca para porte de arma de fogo. No entanto,
possuia uma série de dividas inerentes a auséncia de pagamento de impostos

fiscais, 0 que estava dilapidando seu patriménio nos ultimos anos. Concluiu-se
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gue esta inabilidade estava em nitido contraste com o desempenho das mesmas
tarefas no passado. Ressalte-se que, apds aplicagdo do teste MEEM, chegou-
se a concluséo da existéncia de deméncia leve, estando este sujeito a curatela
guanto a administracdo de seus bens (143). Ou seja, o diagndstico de deméncia
pautou a decisdo de inabilidade para administracdo de bens, desconsiderando
por completo a possibilidade do uso da TDA. Saliente-se que a deméncia néo
equivale a incapacidade decisional, a ponto de ensejar a aplicacdo da curatela
(33).

A utilizac&o de outros testes para diagnostico de deméncia e associacao
a qualidade de vida de pessoas idosas no Brasil (145,146) apontam que
aspectos relacionados a qualidade de vida fisica e psicolégica e as relacdes
sociais sao fatores que impactam nos resultados de avaliacGes cognitivas (147).

Apesar da presenca marcante de aplicacbes do teste MEEM para
verificacdo de escalas cognitivas, tem-se que 0 uso desse instrumento com
intuito de avaliar a capacidade decisional e determinar a curatela da pessoa
idosa, consiste em pratica discriminatoria, na medida em que nao é suficiente
para avaliacdo quanto a presenca da capacidade decisional para tomada de
decisbes especificas em diferentes campos da vida (24).

As disposicdes legais presentes no ordenamento juridico brasileiro nao
dispdem acerca do melhor modo para verificacdo das diferentes habilidades para
decidir, incorporando os distintos aspectos da vida a decisdo de que determinada
pessoa é relativamente incapaz para os atos da vida civil (148). Esse aspecto
denota o cunho patrimonialista da legislacdo brasileira, que ainda concentra
maior atencdo no aspecto financeiro da vida de tais pessoas, deixando de
abordar questdes de natureza inerente a saude, trabalho, convivio social,
vinculos amorosos, etc.

Por essa razdo, faz-se necessario maior aprofundamento das
habilidades necessarias para tomar decisdes inerentes a diferentes campos da
vida, incluindo, necessariamente, as nuances biéticas relacionadas com todo o

contexto aqui analisado.

3.3 A NECESSARIA DISCUSSAO ACERCA DA CAPACIDADE JURIDICA E
DECISIONAL E O ENVELHECIMENTO
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NoO que concerne as pessoas idosas, apesar destas estarem incluidas
na regra de que todos sao capazes para tomada de decisdes, prevalece ainda
uma crenca social de que o envelhecimento é causa necessaria e automatica de
reducado da capacidade cognitiva e, por conseguinte, das habilidades decisionais
de tal grupo (3). Tal fato agrava-se ainda mais com a associacao de que pessoas
idosas deixam de ser aptas para administrar suas vidas, por limitagdes fisicas ou
mentais, especialmente, quando apresentam quadros de deméncia (13).

O envelhecimento da populacio e o aumento de doencas
neurodegenerativas tém suscitado investigacdes ao redor do mundo quanto a
avaliacOes psicoldgicas de pessoas idosas, com a finalidade de verificar como
doencas afetam a inteligéncia, a cogni¢cao, a memaria, as fungdes executivas e
funcionais, a personalidade, a depresséo, a ansiedade e a qualidade de vida
dessas pessoas. Para mensurar tais dados, instrumentos avaliativos tém sido
criados e testados para melhor compreender até que ponto as doencas
neurodegenerativas impactam a vida autbnoma das pessoas idosas. Além disso,
doencas cronicas, tais como diabetes, acidentes vasculares cerebrais e doencas
cardiovasculares sdo mais prevalentes na fase de velhice, o que impacta
diretamente o modo de conducéo da vida desse grupo.

Em Portugal, por exemplo, verificou-se a necessidade de considerar
simultaneamente a idade e a escolaridade na avaliacdo do impacto de doencas
degenerativas para vida de uma pessoa, reconhecendo-se o forte impacto do
nivel de escolaridade nos resultados encontrados (149).

Tal situagdo demonstra a urgéncia de se desenvolver estudos
especificos que auxiliem na compreensao da forma de viver o envelhecimento.
Nesse sentido, é importante que se aprimorem instrumentos aptos a avaliar multi
e interdisciplinarmente os impactos que determinadas doencas acarretam para
a vida de pessoas idosas, possibilitando verificar em que situagdes, determinada
pessoa necessitara de auxilio para tomada de decisGes. Importante chamar
atencao para o fato de que o termo “capacidade” é utilizado referindo-se a um
julgamento dicotbmico (sim ou ndo) realizado por um médico ou outro
profissional que determina se uma pessoa esta apta ou ndo para determinada
tarefa, como por exemplo, dirigir, gerir suas financas, conceder um testamento,
decidir por se submeter a determinado tratamento, votar, consentir para relagdes

sexuais e diversas outras acdes. Considerando a diversidade de elementos
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inerentes a vida humana, as decisdes acerca da capacidade juridica devem ser
tema de discusséo ndo sO sob a dtica social ou legislativa, mas também pela
bioética, visto que determinadas decisdes podem impactar juridica e socialmente
a vida de uma ou mais pessoas.

Consoante destacam Moye e Marson (150), a populacdo tem
envelhecido em uma velocidade extraordinaria, sendo sabido que a prevaléncia
de doencgas cognitivas, deméncia e comorbidades fisicas e neurologicas
aumentam dramaticamente com a idade. Salientam eles que as mudancas
fisicas e cognitivas estdo intimamente ligadas com o declinio na aptiddo de
desenvolver atividades diarias, incluindo a tomada de decis6es. Nesse sentido,
o estimulo ao envelhecimento ativo e saudavel mostra-se relevante para reducao
e prevencao de doencas, assim como para preservacdo da autonomia da pessoa
idosa.

Os autores ressaltam também que o escopo das decisfes judiciais
acerca da capacidade juridica de populagfes idosas, em regra, perpassa por oito
aspectos, quais sejam: viver de forma independente, gestdo financeira,
consentimento para tratamentos, capacidade testamentaria, consentimento para
participar de pesquisas, consentimento sexual, voto e dirigir automoveis.

Em tal perspectiva, a vida independente e a gestdo financeira envolvem
habilidades cognitivas e procedimentais, que, em sua auséncia, determinam a
intervencdo quando uma parte solicita ou quando é descoberto caso de abuso
face a pessoa idosa. A aptiddo para consentir a tratamentos e a capacidade
testamentaria, envolvem habilidades, principalmente, relacionadas a cognicao,
em que a atuacado do judiciario sera invocada apenas no conflito entre a pessoa
e seus familiares e profissionais da saude e, no caso do testamento, em regra,
apenas apos o falecimento da pessoa. A capacidade juridica para participar de
pesquisas, consentir em relacbes sexuais e votar envolvem habilidades
relacionadas a cognigcao primaria, sendo contestadas apenas em caso de litigio
judicial. No que concerne a capacidade juridica para dirigir, esta envolve aptiddes
procedimentais e raramente € contestada, sendo-o somente no contexto da
tutela, embora a habilitacdo para dirigir possa ser suspensa sem a revisao
judicial (150).

Como se nota, Moye e Marson demonstram que a avaliacdo da

capacidade para determinados atos ndo pode ser realizada de maneira ampla e
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dicotbmica, devendo ser avaliada a habilidade especifica para tomar
determinada decisdo ou pratica de determinada atividade (150). Chamam
atencdo ainda para o fato de que a atencao aos problemas de capacidade esta
aumentando como resultado de mudancas financeiras e culturais em grande
escala. De tal fato decorre a importancia de desenvolver instrumentos objetivos
para mensurar capacidade para determinados atos.

Moye (151) destaca, igualmente, que a avaliacdo global acerca da
capacidade de viver de forma independente € uma area critica, sendo base para
julgamentos relacionados a tutela em tribunais, especialmente para dirimir
guestdes financeiras. No entanto, salienta que esta capacidade compreende um
dominio tdo vasto que pode incluir quase todas as areas funcionais da vida,
podendo manifestar-se em comportamentos mal compreendidos, como a
“autonegligéncia” ligada a condi¢gdes de vida extremamente insalubres, que néo
podem simplesmente ser interpretada como auséncia de capacidade para
tomada de decisdes.

Além disso, a autora ressalta a complexidade de avaliacdo da
capacidade para tomada de decisGes de pessoas idosas que passaram a vida
inteira conduzindo suas vidas e em determinado momento podem ter declarada
a inaptidao para continuar tomando decisdes acerca de si. Destaca que ha casos
em que se confunde limitacéo fisica ou ainda o desenvolvimento de uma doenca
com a inaptidao para tomada de decisdes, o que além de ser inapropriado (152)
fere a dignidade e demais direitos humanos de tais pessoas. Assim, ela defende
ser importante um continuo didlogo entre profissionais da saude e juristas, no
sentido de desenvolver melhores mecanismos para avaliacdo da capacidade,
uma vez que a curatela pode causar impactos negativos para a vida de uma
pessoa.

Considerando que na maioria dos casos os pedidos de avaliacdo da
capacidade de uma pessoa idosa para viver de maneira independente ou
administrar suas finangas ocorrem no contexto de deméncia ou outra doenga
degenerativa cerebral, o pedido de avaliacdo pode significar um dilema para o
profissional da saude, visto que o cerne da questdo paira em definir se a
condicao neuroldgica, psiquiatrica ou médica daquela pessoa Ihe torna incapaz
para tomada de decisdes, havendo necessidade de nomear outra pessoa para

substituir a decisdo daquele a gquem se avaliou (153). Por essa razao, €

84



fundamental o desenvolvimento de meios que tornem possivel realizar a
avaliacdo da capacidade decisional, de modo a verificar quais apoios séo
necessarios aquela pessoa, de forma a promover sua autonomia, abandonando
a perspectiva de Tomada de Decisdo Substituta.

A bioética tem contribuido para a implementacéo de direitos de pessoas
idosas, especialmente no que concerne a tomada de decisdes em cuidados de
saude (100). Contudo, reconhece-se a necessidade de que sejam abordadas
outras preocupacdes de nivel populacional enfrentadas pela populacéo idosa,
em consonancia com a linha inter e transdisciplinar proposta pela Declaracéo
Universal sobre Bioética e Direitos Humanos, tais como aspectos econémicos,
redes de inclusdo social, acesso a informacdes, cuidados especificos em salde
e, ainda, sejam apontados alguns possiveis caminhos para preservacao da
autonomia na tomada de decisfes desse grupo de pessoas, especialmente
aquelas com quadro de deméncia (154).

Por essa razdo, defende-se nesta tese que a discussao acerca da
teméatica da capacidade para tomada de decisbes deve ser realizada através da
confluéncia entre diferentes areas e tematicas de estudo, juntamente com o
campo do direito, uma vez que a avaliagcdo global de uma pessoa por
determinado campo da salude ndo se mostra suficiente para classificar uma
pessoa como incapaz para conducédo de sua vida de modo geral. Discussées e
aportes vindos da bioética possuem o condédo de contribuir concretamente com
tal processo, principalmente para compreensao da necessidade de estabelecer-
se uma cultura de apoio, de modo a promover autonomia de pessoas idosas.

Quando se observa que as decisdes tomadas por uma pessoa comecam
a colocar sua vida em risco, o questionamento fundamental refere-se a que
medidas adotar para protecao dessa pessoa. Em tal concepcéo, o direito de se
colocar em risco, cometer erros (19) ou ainda de fazer escolhas que ndo sejam
condizentes com o padrdao moral predominante no contexto social em que a
pessoa se insere, ndo sdo explicitos e tendem a ficar em segundo ou em ultimo
plano em sociedades paternalistas. Nesse sentido, 0s mecanismos de apoio
funcionarédo em constante tensdo com a curatela, pautada na viséo ultrapassada
e errbnea de que a decisao substituta € o melhor remédio para protecao de uma

pessoa.
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3.4 ASPECTOS DA VULNERABILIDADE E O ENVELHECIMENTO

A nocdo de vulnerabilidade esta intrinsecamente vinculada a
complexidade do percurso do envelhecimento. Como j& salientado (42,44,122-
125,127,129), a vulnerabilidade é aspecto inerente a vida de todos os seres
humanos. No entanto, em determinadas situacfes, tal aspecto é ainda mais
ressaltado ou pode ser ainda mais especifico, como € o caso de pessoas idosas,
com determinadas doencas, que podem ter a situacao agravada, a depender do
contexto social em que estao inseridas.

Contudo, o critério do envelhecimento ndo deve ser utilizado como
balizador para estabelecer que uma pessoa € incapaz para uma decisao, Vvisto
que envelhecer € um processo atinente a vida e que pode se desenvolver de
maneiras diferentes, sendo que nem sempre estara associado a experiéncias
particulares de vulnerabilidade. Nesse sentido, Bozzaro, Boldt e Schweda (155),
ao abordarem perspectivas bioéticas a respeito do tema, descrevem que o
envelhecimento e a velhice sdao fendmenos nos quais a vulnerabilidade
antropoldgica basica do ser humano pode se manifestar em maior probabilidade
de dano e exploracdo. Por isso, defendem que a velhice ndo é um critério
suficiente para se caracterizar uma pessoa como vulneravel na aplicacéo ética,
sendo que as reflexdes sobre envelhecimento podem auxiliar no
desenvolvimento de melhor compreenséo do papel central da vulnerabilidade na
existéncia humana e na ética aplicada.

Os autores acima referidos destacam que no debate bioético dois tipos
de conceitos inerentes a vulnerabilidade podem ser destacados. O primeiro
refere-se a conceitos baseados em dano ou bem-estar, que concentra 0s
interesses do individuo em relacéo a sua qualidade de vida e experiéncia geral
como ser humano. Com isso, compreende-se o0 envelhecimento como potencial
fator de vulnerabilidade, por conter aspectos que geram maiores probabilidades
de doencas, limitacdes fisicas, isolamento e que acabam por influenciar no bem-
estar do individuo e na sua concepcéo acerca de uma boa vida, sendo tais
fatores caracteristicos do grupo de pessoas idosas de modo geral.

O segundo, inerente ao consentimento ou agéncia legal para exercicio
da autonomia do individuo, conecta-se com 0s interesses pessoais, ou seja, 0

interesse da pessoa em viver de acordo com seus valores, preferéncias,
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principios e objetivos gerais de vida. Consequentemente, definem-se como
vulneraveis aqueles que possuem inabilidades para conduzir (em maior ou
menor grau) seu modo de vida de maneira autodeterminada, sendo propensos
a sofrer maiores danos ou injusticas e impedidos de decidir e agir de acordo com
suas preferéncias e valores. Por isso, acredita-se que pessoas com tais
caracteristicas necessitam de apoio especiais e mecanismos de protecao.

As perspectivas apresentadas pelos autores tratados neste topico
destacam diferentes aspectos da vulnerabilidade, que podem coincidir ou
interagir entre si. Apesar da ideia dominante de que decisbes paternalistas sao
a melhor opg&o, mesmo que infrinjam os interesses de certos individuos com o
intuito de proteger e salvaguardar seu interesse e bem-estar (42), esta tese
opde-se a tal concepcédo, adotando entendimento de que a protecéo pode se dar
a partir de instrumentos e acdes de promocédo da autonomia.

As diferentes perspectivas acerca da vulnerabilidade levam a problemas
de ordem bioética, visto que ao considerar a vulnerabilidade como algo presente
na vida de todas as pessoas, corre-se 0 risco de naturalizar tal conceito,
desamparando determinados grupos que efetivamente carecem de maior
atencdo ética. Por outro lado, ressaltar a vulnerabilidade especifica de
determinados grupos, de modo simplista e sem mencionar mecanismos de apoio
a tais pessoas, acarreta 0 risco de generalizd-las como ‘indefesas’,
desconsiderando diferencas pessoais dentro de tal grupo, o que pode ensejar
maior paternalismo, na tentativa de prevenir danos. Isso pode acarretar
estigmatizacdo e discriminacdo contra certos grupos e, em Ultima andlise,
aumentar sua vulnerabilidade (13).

Por essa razdo, ao avaliar a questdo da vulnerabilidade aplicada as
pessoas idosas, deve-se considerar a necessidade de interacdo entre 0s
aspectos gerais, vinculados as questdes fisicas e debilidades caracteristicas de
tal fase da vida, que ensejam cuidados especificos, bem como de aspectos mais
pontuais atinentes a experiéncias vividas por aquelas pessoas que detém sérios
comprometimentos relacionados a capacidade decisional, advindos de doencas
que afetam a cogni¢cdo, como € caso da deméncia (156). Nesse aspecto, o
exercicio da autonomia, como habilidade para compreender a acdo e suas
consequéncias, a intencdo de realizar a acdo bem como a acdo e deciséo livres

de controle externo, podem ser afetados (13).
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Considerando que a fragilidade de certos grupos € determinada por
outras pessoas, fazem-se necessarias maiores investigacdes que verifiquem as
experiéncias vividas por tais grupos, a fim de que suas experiéncias sejam
levadas em conta para verificacdo da necessidade de mecanismos de apoio.

A curatela ou declaracdo de inaptiddo de uma pessoa para tomada de
uma decisao, nado pode decorrer automaticamente da constatacédo de que ela
esta em situacdo de vulnerabilidade. Ademais, a vulnerabilidade ndo pode ser
definida a partir de uma métrica aplicada a todas as pessoas de maneira
indistinta, mas que deve levar em conta, no caso das pessoas idosas, além das
circunstancias fisicas, também os aspectos cognitivos, culturais e sociais, de
modo a abarcar a complexidade da vida humana em relacdo ao ponto que se
pretende avaliar. Sendo assim, certas pessoas podem ser consideradas
vulneraveis em determinadas circunstancias e em relagdo a aspectos
especificos, mas ndo vulneraveis quanto a outros (44). Tal mecanismo auxilia na
compreensao da vulnerabilidade ndo como modo binario, mas como fator
gradual, com diferentes fatores de influéncia que, portanto, devem
preferencialmente ser analisados de modo inter e transdisciplinar, com olhares
também variados.

Ha que se considerar ainda que a velhice ndo deve ser um marcador
geral para vulnerabilidade e necessidade de interven¢do na autonomia de uma
pessoa, especialmente porque o envelhecimento ndo € um estado estatico, mas
um processo dinamico que pode se desenvolver de diversas maneiras
diferentes.

Com vistas a adentrar a problematica que envolve as capacidades
juridica e decisional para o exercicio da autonomia de pessoas idosas, sera
apresentado com maior especificidade a abordagem da Tomada de Decisao
Apoiada (TDA) como novo paradigma dos Direitos Humanos, de modo a propor
a excluséo da curatela do ordenamento juridico brasileiro e implementacéo fatica
de uma cultura juridica e social voltada a fornecer apoio para aqueles que

necessitam e desejam.

88



4. TOMADA DE DECISAO APOIADA: NOVO PARADIGMA FRENTE A
CURATELA

O artigo 12 da Convencao sobre Direitos das Pessoas com Deficiéncia
(CDPD) das Nacgdes Unidas (17) registrou que as pessoas com deficiéncia
possuem igualdade de direitos frente as demais, o que abrange a possibilidade
de exercerem pessoalmente seus direitos. O documento prevé que os Estados-
parte “reconhecerao que as pessoas com deficiéncia gozam de capacidade
juridica em igualdade de condicbes com as demais pessoas em todos 0s
aspectos da vida”.

No Comentario Geral n° 1 (19), a ONU, através do Comité dos Direitos
das Pessoas com Deficiéncia, que € o 6rgdo encarregado por monitorar a
aplicacdo da Convencéao, propds uma interpretacdo, considerada radical por
alguns (23), no sentido de eliminar das legislacBes internas dos paises,
dispositivos legais que permitam a destituicdo do poder de uma pessoa para
tomada de decisdes, transferindo-o para outra pessoa, que tomara as decisdes
em seu lugar, como ocorre nos casos de curatela.

Tal entendimento causou reacgdes céticas e hostis ao redor do mundo,
principalmente por parte dos defensores do uso da curatela como forma de
protecdo de determinadas pessoas, especialmente aguelas que possuem severo
grau de deméncia ou de deficiéncias (23).

Nesse viés, apesar de advogar pela adocao de mecanismos de suporte
de deciséo e o abandono dos mecanismos de deciséo substituta, Donnelly (157)
ressalta que em determinados casos, a exemplo de pessoas em ultimo grau de
deméncia ou em coma, é impossivel ndo utilizar mecanismos de decisdo
substituta.

Por outro lado, a interpretacdo radical do Comité obteve adeptos, haja
vista que o modelo de decisdo substituta, hoje vigente em grande parte dos
paises, exclui a pessoa do processo decisorio, abrindo portas para uma série de
distorcbes e abusos (158). Ademais, como se reconhece, a incapacidade
decisional é de mensuracdo complexa, sendo que tal avaliacdo, quando
realizada de maneira superficial, pode ensejar resultados distorcidos ou

incorretos quanto as habilidades decisionais de uma pessoa (159).
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O Comentéario geral n°® 1, acima referido, propde uma mudanca de
paradigma quanto ao exercicio de direitos das pessoas com deficiéncia, no
sentido de considerar que todas as pessoas possuem plena capacidade juridica
para a tomada de decisdes, ndo podendo ser consideradas como juridicamente
incapazes, sendo que, para 0s casos de necessidade, devem ser
disponibilizados mecanismos adequados de apoio a tomada de decisdo, de
acordo com a especificidades de cada caso (19).

Segundo o Comité, as decisdes substitutas sao ilegitimas frente ao artigo
12 do CDPD (17), visto que: a) a capacidade juridica de uma pessoa é removida,
ainda que para abranger uma Unica decisdo; b) um representante legal pode ser
indicado, mesmo contra a vontade da pessoa; e c) o responsavel por decidir fara
escolhas de acordo com os melhores interesses objetivos, em detrimento das
vontades e preferéncias da pessoa (19).

Para o Comité, os ‘apoios para decisdes’ consistem em termo amplo,
que engloba arranjos formais e informais, de varios tipos e intensidade. Podem
consistir no desenvolvimento e reconhecimento de diversos métodos nédo
convencionais de comunicacdo, especialmente para aqueles individuos que
usam formas néo verbais para expressar suas vontades e preferéncias. Parte-
se da concepcéo do respeito pela diferenca e aceitagcédo de que a deficiéncia faz
parte da diversidade humana e da humanidade, sendo este o principio central
da CDPD (17). Esse entendimento pode ser também aplicavel a compreensao
do envelhecimento como parte da prépria vivéncia humana, que traz consigo
necessidades especificas, que devem ser atendidas de modo a garantir a
preservacao da dignidade e dos direitos humanos inerentes a cada pessoa.

Assim, a mudanca de paradigma proposta pelo Comité cinge-se na
interpretacédo de que os apoios de decisdo séo caracterizados pelo fato de que
as vontades e preferéncias da pessoa sdo respeitadas; as medidas de apoio séo
proporcionais as necessidades da pessoa; sdo disponiveis para todos,
independentemente da renda e da gravidade da deficiéncia; ndo dependem de
avaliacbes de capacidade decisional; e sdo sempre voluntarias, proporcionando
salvaguardas contra situacdes de abuso (23).

A TDA incorpora uma variedade de modelos, os quais possuem como
objetivo permitir que as pessoas com deficiéncia tenham a palavra final nas

decisbes que envolvam suas vidas. Em tais modelos, os adultos com deficiéncia,
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assim como as demais pessoas, podem receber ajuda para tomar decisoes,
mantendo o controle sobre quais serdo as decisdes finais (160). Os modelos
variam de formas muito estruturadas a simples consultas informais. Em regra,
trata-se de um processo individualizado, em que as pessoas com deficiéncia
utilizam apoios de amigos, familiares ou profissionais de confianca para lhes
fornecer informacBes e ajudas necessarias para compreender situagbes que
enfrentam e tomar as decisdes de que necessitam (161).

O Comentério Geral n° 1 reconhece ainda a utilizagdo de mecanismos
formais e informais para os suportes de decisdo, sendo que os informais
consistem nos apoios prestados por familiares e amigos, que voluntariamente se
disponibilizam a auxiliar a pessoa (19). Tais arranjos S&0 menos Onerosos e
possuem a vantagem de envolver pessoas as quais o individuo ja esta
familiarizado (163). JA4 os apoios formais consistem na nomeacdo de um
apoiador, por meio de ato formal, para auxiliar a pessoa na tomada de decisdes
(164). Tal mecanismo pode ser utilizado, por exemplo, no caso de pessoas que
vivem sozinhas ou de pessoas idosas que ndo possuem familiares. Nesses
casos, 0 apoiador podera ser submetido a regulares verificacbes por uma
comissdo designada para fiscalizar e auxiliar com relagédo as formas de apoio
(23).

No ambito formal, pode-se utilizar de um documento para nomear um
apoiador, descrevendo que tipo de apoio a pessoa interessada esta
necessitando. O acordo para apoio de tomada de decisdo ndo é um contrato,
mas uma autorizacdo, em que uma pessoa autoriza outra a aconselhéa-lo,
podendo também fazer consultas. Caso a relacéo seja dificultosa, outra pessoa
poderd vir a ser escolhida para desempenhar tal funcdo (162). Em sintese,
nesses mecanismos de apoio: os individuos participam ativamente das decisoes,
havendo reconhecimento de sua capacidade juridica; o relacionamento é
livremente estabelecido, podendo ser encerrado a qualqguer momento; e ha
reconhecimento legal quanto as decisdes tomadas (162).

Na perspectiva do Comité, os apoios de decisdo devem ser sempre
voluntarios, sendo que para 0s casos em que a pessoa nao pode diretamente
expressar sua opinido, a decisdo pode ser tomada com base na melhor
interpretacdo de suas vontades e preferéncias (19). Isso significa que aqueles

individuos proximos da pessoa e 0s responsaveis pelo apoio, devem tentar
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reconstruir os desejos da mesma com base em seu comportamento previo,
declaracBes anteriores e elementos de raciocinio presuntivo que cheguem o
mais proximo possivel do que ela desejaria (23).

Ainda em relacdo a casos graves de deficiéncia ou casos em que a
pessoa esta impossibilitada de expressar diretamente sua vontade, no modelo
proposto pelo CDPD e a interpretacado do Comité, a tomada de decisdo substituta
funcionaria como um apoio em 100% e teria lugar na fase final de uma relacéo
de apoio, apés a adocédo de todos os mecanismos possiveis. No caso das
pessoas com deméncia, por exemplo, a decisdo substituta poderia ser utilizada,
em ultimo caso, mas através do apoio e troca de informagfes prestados por
pessoas proximas, familiares, médicos e cuidadores (23). Assim, a decisdo nao
estaria sendo tomada por um estranho a pessoa que necessita de suporte, como
rotineiramente acontece nos casos de curatela e modelos tradicionais em
diferentes lugares do mundo, mas tentariam seguir minuciosamente a evolucéo
de pensamento da pessoa, pautando-se nas escolhas por ela feitas ao longo de
sua trajetoria de vida.

Em sintese, o artigo 12 da CDPD pretende o ajuste de legislacao,
politicas publicas e praticas sociais no intuito de: a) extinguir a tomada de
deciséo substituta adotando-se a tomada de decisdo apoiada, tanto como um
processo legal quanto como um novo paradigma; b) ajustar e modificar fatores e
ambientes sistémicos, possibilitando que pessoas com deficiéncia possam
exercer a agéncia legal e capacidade juridica em igualdade de condic6es com
as demais — tal obrigacdo pauta-se na expectativa de que os Estados abordaréo
a deficiéncia a partir de um modelo social, em vez do modelo médico; c) abolir
testes de capacidade, substituindo-os por praticas neutras e salvaguardas que
atendam as necessidades das pessoas com deficiéncia; d) descartar as no¢des
de incapacidade juridica e reconhecer a capacidade juridica como um direito
humano inderrogavel; e) como parte da mudanca de paradigma, substituir
‘melhores interesses’ por ‘vontades e preferéncias’, que, assim, se torna um fator
central na tomada de deciséo (165).

Nesse contexto, a presente tese apoia-se também nas ideias formuladas
por Sabbata (23), no sentido de que, apesar do modelo proposto pela CDPD e,
em particular, pelo Comentéario Geral n°® 1 da Comité de direitos das pessoas

com deficiéncia ser radical e aparentar ser utopico, especialmente por conta das
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mudancas de legislacdo e atuacdo social necessérias, ao olhar atentamente
para as propostas de tal modelo, verifica-se que o0 mesmo coaduna-se com
praticas que ja vém sendo aplicadas, em alguns paises, no ambito de cuidados
em saude, especialmente de pessoas com deméncia, que vém exigindo
desenvolvimento de mecanismos de cuidado especificos (26). Sendo assim,
defende-se a viabilidade do uso de TDA em detrimento da TDS.

A adocéo de tal modelo pretende evitar o tratamento binario acerca da
capacidade decisional de uma pessoa, cuja avaliacdo consiste em tarefa ardua
para profissionais envolvidos. Ademais, proporciona que medicos, familiares e
cuidadores de pessoas com deméncia empreguem os melhores esfor¢os para
permitir que a pessoa possa expressar seus desejos diretamente, por meio de
diferentes técnicas de tomada de deciséo.

Em consonancia com as disposicbes trazidas pela CDPD, as
concepgOes acerca dos apoios para de tomada de decisdo, propostas por
Shogren, Wehmeyer, Martinis e Blanck (166) trazem importantes contribui¢cdes
para compreensao do novo paradigma da TDA. Os autores pautam-se na visdo
socioecoldgica acerca da deficiéncia, a qual opde-se a ideia de que a deficiéncia
esta apenas dentro da pessoa, como prevé o modelo tradicional, operando a
partir de um novo do paradigma agora relacionado a interacdo. Para os autores,
o paradigma do apoio fornece os meios para operacionalizar a compreensao da
deficiéncia e a formulacéo de apoios, 0s quais permitem as pessoas alcancarem
seu potencial maximo dentro das condicdes existentes.

Os autores salientam que todas as pessoas utilizam apoios para tomar
decisGes diariamente, contudo, 0S suportes necessarios para pessoas com
deficiéncia sédo diferentes quanto a intensidade, tipo e duracdo (167). Tal
entendimento pode ser aplicavel ao presente estudo, na medida em que pessoas
idosas podem também fazer uso de mecanismos de apoio para tomada de
decisbes (168).

No processo de tomada de decisao, a cultura e forma de relacionamento
social sdo componentes importantes, visto que a exacerbada relevancia
conferida ao individualismo e, por conseguinte, ao pensamento de
independéncia frente aos demais, acaba por dificultar a implementacdo do

paradigma dos apoios para tomada de deciséo, que partem da premissa de que
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0s relacionamentos e a interconexao entre as pessoas sao fundamentais para a
promocao da autonomia (166).

Para Shogren, Wehmeyer, Martinis e Blanck (166), uma das razdes para
0 USo excessivo da curatela é a crenca estereotipada de que a tomada de
decisbes € um processo complexo que requer habilidades sofisticadas e, como
tal, ndo é possivel de ser utilizado com determinadas pessoas, como € 0 caso
de pessoas com deficiéncia intelectual ou pessoas idosas com algum tipo de
deméncia. Por isso, a tomada de deciséo apoiada tem o potencial de promover
a autonomia de pessoas idosas (166), estimulando e empoderando tais pessoas
para terem maior gestéo de suas vidas.

Assim, com a mudanca de paradigma, as perguntas centrais na
discussdo passam a se referir & duracdo, frequéncia e tipos de apoios que
podem ser disponibilizados para que a pessoa possa tomar uma decisdo. O
paradigma dos apoios retira a énfase do diagnoéstico, classificacdo e
agrupamento das deficiéncias e demais doencas, para avaliar quais apoios uma
pessoa precisa para tomada de decisfes. Além disso, parte do principio do
maximo engajamento e participacdo do individuo no processo decisorio.

Em sintese, a tomada de decisdo apoiada fornece dois beneficios
pessoais e sociais imediatos: primeiro porque as pessoas que usam tal recurso
efetivamente tomam decisfes acerca de suas vidas ao invés de terem as
escolhas delegadas a outras pessoas, 0 que fortalece sua autonomia pessoal; e
segundo, porque evita-se o isolamento social e as tutelas indevidas, permitindo
que as pessoas estejam mais integradas a sociedade (166).

Ainda no que concerne aos estagios avancados de deméncia, em que €
muito dificil, sendo impossivel, estabelecer uma comunicacdo, o modelo
proposto pela CDPD indica que as pessoas que fornecerdo um apoio em 100%
possam utilizar de variados recursos que reflitam o que a pessoa desejaria, ao
invés de confiar em mecanismos paternalistas, pautados em suposi¢des dificeis
de verificar, especialmente quanto ao que seria ‘objetivamente bom’ para a
pessoa (23).

A interpretacdo do Comité, no que concerne a aplicacdo do artigo 12 do
CDPD, consiste na valorizacao da pessoa, de modo a centralizar a tomada de
decisbes inerentes a sua vida, de acordo com suas vontades, preferéncias,

valores e interesses. Tal mudanca de paradigma mostra-se fundamental para o

94



respeito, inclusdo e valorizacdo das pessoas idosas que apresentem
necessidade de auxilio, em decorréncia de deméncias ou outras doencas que
Ihes dificulte fazer escolhas, como era feito outrora.

Contudo, ndo se pode ignorar que o advento de tal paradigma trouxe
também problematicas a serem solucionadas, como nas seguintes situacdes: no
caso de teorizar a tomada de decisdo apoiada para pessoas com
comprometimento cognitivo; no compartilhamento de informagdes quanto a
estratégias de comunicacdo na implementacédo dos apoios a serem fornecidos;
nas lacunas verificadas em pesquisas empiricas para orientar e informar
mudancas legislativas, orientar adocao de politicas e praticas relacionadas a
decisdo apoiada; ou nos mecanismos que podem ser utilizados para evitar
situacdes de abuso. Tais pontos destacam a necessidade e urgéncia de estudos
e pesquisas praticas de implementacéo desse novo modelo.

Para melhor compreensao quanto a ado¢ao dos mecanismos de TDA e
adocado de um novo paradigma legal no Brasil, este capitulo tem por finalidade
tracar uma breve contextualizacdo quanto aos apoios de tomada de deciséo,
assim como perpassar por alguns dos atuais Modelos Legais de Capacidade
Juridica existentes no ambito internacional, a fim de verificar a possibilidade de
implementacdo pratica no cendrio brasileiro das mudancas trazidas pela CDPD,
avaliando sua pertinéncia no que concerne ao propdsito de promocdo da

autonomia de pessoas idosas.

4.1 TOMADA DE DECISAO APOIADA PARA EFETIVACAO DE DIREITOS
HUMANOS

Conforme delineado pelo Comentario Geral n°® 1 do Comité sobre os
Direitos das Pessoas com Deficiéncia (19), o modelo de deficiéncia baseado em
direitos humanos implica uma mudanca do paradigma de tomada de decisao
substituta para o modelo pautado na tomada de decisédo apoiada. A partir dessa
perspectiva, 0 apoio para exercicio da capacidade juridica deve respeitar 0s
direitos, as vontades e preferéncias das pessoas.

Como ja mencionado, o paragrafo 3° do artigo 12 da CDPD néo
especifica a forma que o apoio deve ter e utiliza o termo ‘apoio’ com abordagem

ampla, englobando arranjos de apoio formal e informal, de varios tipos e
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intensidade (19). Isso reforca o respeito pela diferenca e aceitacdo das pessoas
com deficiéncia, como parte da diversidade da humana, consistindo como
principio central da CDPD.

Conforme paragrafo 5° do artigo 12 do CDPD, um dos objetivos do
fornecimento de apoios reside na constru¢do da confianca e habilidades para
que pessoas com deficiéncia possam exercer sua capacidade juridica. Dessa
forma, os Estados Parte tém a obrigacéo de fornecer estrutura adequada para
gue pessoas que necessitam e desejam fazer uso de apoios para tomada de
deciséo, possam utiliza-los (19).

Considerando a abordagem ampla do artigo 12 da CDPD, Bach
e Kerzner (47), sugerem a utilizagdo de trés eixos centrais para 0s apoios de
tomada de decisdo, sendo eles: a) apoios para auxiliar na formulacdo de
propésitos pessoais, que explorem a gama de escolhas possiveis para tomar
determinada decisdo; b) apoios para envolver a pessoa no processo de tomada
de decisdo; e c) apoios para que a pessoa consiga agir de acordo com as
decisfes que tomou. O documento canadense, elaborado pelos autores, propde
a utilizacdo de seis ferramentas para apoio na tomada de decisdo, conforme
abordado a seguir.

A primeira dessas ferramentas propostas é o Life Planning Supports, que
consiste na identificacao de valores, propésito e planos de vida pessoal. Um dos
principais apoios que uma pessoa necessita € a assisténcia no planejamento de
vida centrado em seus valores e interesses. Com isso, é possivel tomar decisfes
chave quanto a questdes financeiras, patrimoniais e cuidados em saude. Sem
esse direcionamento, as pessoas podem ficar confusas para tomar decisées
(47). A segunda ferramenta sugerida, o Independent Advocacy, por sua vez,
refere-se ao papel exercido por defensores, que podem ser vistos como
facilitadores da implementacéo de direitos e reconhecimento juridico de decisdes
tomadas por um individuo ou determinado grupo, considerados em maior
vulnerabilidade, como é o caso de pessoas idosas. Os apoios podem ser
prestados através de consultorias e orientacdes e até mesmo por reivindicacdes
judiciais (47). Este papel enfatiza a autonomia pessoal e a independéncia, assim
como a participagéo social de um individuo ou grupo.

O Communicational and Interpretive Supports, por sua vez, € um

mecanismo importante, especialmente para pessoas com dificuldades na
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comunicacdo, a exemplo de pessoas idosas com deméncias avancadas. Ele
pode ser utilizado por pessoas que necessitam de assisténcia interpretativa para
a admissdo e processamento de informacdes, incluindo assisténcia em
linguagem simples, linguagem de sinais e uma variedade de ativacdo de voz,
assistida por computadores e outros dispositivos. Tais suportes auxiliam a
pessoa a gerenciar a comunicagao e a processar informacgdes essenciais para
tomar decisdes e comunicé-las a outras (47).

Conforme destacado por Bach e Kerzner (47), o Representational
Supports serve a pessoas com deficiéncias intelectuais, cognitivas ou
psicossociais muito significativas, em que suportes de planejamento, advocacy
e suportes comunicacionais e interpretativos nao sao suficientes para tomada de
decisdo. Em determinados casos, os individuos podem ndo compreender suas
histérias de vida, desejos, esperancas para o futuro ou suas intencdes basicas.
Nesses casos, muitas vezes, a pessoa desaparece aos olhos dos demais, que
0s percebem como categorias clinicas que dominam suas biografias. Assim,
outras pessoas, que tém o conhecimento e relacédo de confian¢ca com o individuo,
podem ajudar a comunicar qguem € a pessoa e compatrtilhar sua biografia com
0s outros. Este conhecimento pessoal do outro € a base sobre a qual a pessoa
pode ser representada para o mundo e € o referencial sobre o qual, os processos
de tomada de decisdo podem ser gerenciados (47).

O instrumento Relationship-building Supports é representado por um
conjunto de boas préaticas e ferramentas capazes de ajudar pessoas com
deficiéncias que causam maior impacto no desenvolvimento de relacionamentos
com outras pessoas. Trata-se de um mecanismo que possibilita a construcéo de
relacionamentos com intuito de fornecer uma rede de apoio a tais pessoas. 1sso
pode tornar possivel o uso de apoios representacionais, que maximizam o
exercicio da capacidade juridica em momentos futuros (47). A Administrative
Supports refere-se aos apoios para gestdo de questdes financeiras que exigem
burocracias, como assinatura de contratos, empréstimos e recebimento de
beneficios. Tais apoios sdo importantes para a assisténcia de individuos no
cumprimento de contratos e gestdes financeiras, o que confere maior promocéao
a autonomia dos mesmos (47).

A escolha dos mecanismos de suporte para o exercicio da autonomia

dependera da natureza das necessidades para tomada de decisdo, combinadas
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com 0s suportes e acomodacdes que possibilitem transformar as concepcdes
tedricas a respeito de cada mecanismo em préaticas para tomada de decisao
apoiada.

A utilizacdo das ferramentas de TDA pressupde uma rede de pessoas
gue conhegcam a pessoa intimamente e cuja relacao é pautada mais na confianca
e reciprocidade, do que em uma relagdo profissional ou contratual. Com isso, o
nucleo de rede de apoio, geralmente, é formado por familiares e amigos intimos
da pessoa. Assim, 0s mecanismos para materializacdo da tomada de decisdo
apoiada consistem em formas de implementar e salvaguardar direitos humanos,
principalmente daquelas pessoas que constantemente sao excluidas do convivio
social, como tem ocorrido com as pessoas idosas (169).

Como disposto em topicos anteriores desta tese, o reconhecimento da
capacidade juridica € um direito humano (17,19-21) que deve estar disponivel a
todas as pessoas, incluindo as pessoas idosas (23). Da mesma forma, 0s apoios
para tomada de decisdo devem ter o mesmo reconhecimento. Entendido, entéo,
como um direito humano, cabe aos Estados dispor de ferramentas necessarias
e bem fundamentadas para que pessoas idosas, que queiram e necessitem,
tenham a oportunidade de contar com diferentes apoios para o exercicio de sua
capacidade juridica (170).

Assim como a declaracéo de incapacidade juridica, ainda que parcial e
para determinados atos, consiste em afronta aos direitos humanos das pessoas
idosas, do mesmo modo, a auséncia de implementacéo de recursos de tomada
de decisdo apoiada ndo deixa de ser, também, uma afronta aos direitos humanos
de tais pessoas.

A perspectiva dos direitos humanos quanto a capacidade juridica,
permite ir além das limitacGes impostas por algumas doencgas, para conceder o
direito ao reconhecimento da capacidade juridica a todos os seres humanos,
sendo essa também uma obrigacdo moral e ética. Nesse viés, a TDA é o0 meio
adequado para a efetivacao de tal direito.

Estudos que avaliam a aplicacdo préatica do uso de apoios para tomada
de decisdo sao ainda incipientes, mas resta claro que pessoas curateladas sao
consideradas menos cidadas que as demais (171), ja que as decisdes inerentes

a determinados campos de suas vidas sdo tomadas por outras pessoas, que, em
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regra, atuam com base nos melhores interesses, em detrimento das vontades e
preferéncias do individuo.

A adocdo de um novo paradigma, acerca da capacidade juridica de
pessoas idosas, consiste em um movimento inovador que permite a adocdo de
um outro olhar quanto as premissas que determinam o que uma pessoa ‘nao
pode fazer’, para o questionamento ‘do que seria necessario’ para que tal pessoa
pudesse tomar uma decisdo (170). Essa mudanca vai ao encontro do respeito a
dignidade, bem como da promoc¢éao da autonomia da pessoa idosa.

No entanto, o ponto desafiador, em todo esse contexto, consiste no real
e concreto desenvolvimento e implementacéo de tais ferramentas, assim como
na adocéo do paradigma da Tomada de Decisdo Apoiada em ambientes onde
tais redes sdo ausentes ou diminuidas. Essa problematica € mais visivel nos
ambientes em gue as pessoas idosas foram afastadas da familia e dos locais de
convivio comunitario (172).

Alguns Estados tém realizado esforcos no sentido de implementar o
novo paradigma da TDA em lugar do paradigma das decisGes substitutas.
Contudo, os atuais testes, que avaliam a capacidade decisional de uma pessoa
necessitam ser reestruturados para que ao invés de avaliar a capacidade
decisional necessaria para tomar determinada decisdo, avalie-se o0 apoio
necessario para que a pessoa possa tomar determinada decisdo. Apesar da
necessidade de tal adequacdo, as avaliagbes da capacidade decisional
continuam sendo importantes para verificar habilidades distintas e para pautar
mudancas futuras, no sentido de conferir base para os apoios existentes e outros
gue surjam.

Nesse sentido, o proximo tépico aborda algumas experiéncias
internacionais para implementacdo do novo paradigma da TDA e quanto a
aplicacdo de testes distintos para afericdo de habilidades necessérias para o

processo de decisao.

4.2 A PROBLEMATICA ENFRENTADA NOS MODELOS LEGAIS DE
CAPACIDADE JURIDICA NO AMBITO INTERNACIONAL

No ambito internacional, grande parte dos Modelos Legais de
Capacidade Juridica apoiam-se no paradigma pautado na avaliagdo da
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capacidade decisional, necessaria para tomada de decisdo em determinados
momentos. Adota-se o0 entendimento de que a avaliagdo da capacidade
decisional ocorre para cada decisao a ser tomada, visto ser muito raro que uma
pessoa nao seja capaz para tomar qualquer decisédo a respeito de sua propria
vida, embora isso possa ocorrer em situacdes de estado vegetativo, coma ou
severas deficiéncias cognitivas (20).

No decorrer dos anos, os paises signatarios da CDPD vém tentando
adaptar seu sistema juridico interno, no intuito de implementar as concepcdes
trazidas pela Convencdo. No entanto, 0 que se nota € que grande parte dos
modelos legais de capacidade juridica tem envidado esfor¢os no intuito de
desenvolver testes de avaliacdo para mensurar a capacidade decisional de uma
pessoa frente a determinada decisdo. O Modelo Legal Australiano, por exemplo,
reproduzido em outros paises como Inglaterra e Pais de Gales, dispde que a
capacidade deve ser avaliada em cada decisdo, quando houver duvida sobre a
habilidade para tomada de decis&o, que pode ser afetada por aspectos externos
que ocorrem ao seu redor (173). Nesse sentido, dividindo-se a capacidade
decisional em trés grandes dimensdes da vida - vida pessoal e decisdes
pessoais; saude; e financas e propriedade - tem-se que estas demandam
habilidades distintas para o ato decisorio, razéo pela qual ndo se admite declarar
uma pessoa como incapaz para o exercicio “dos atos da vida civil’, como
presente atualmente na legislacéo brasileira (20).

A perspectiva australiana tem se alterado com o desenvolvimento de
estudos nas areas de saude, saude mental, cuidados para idosos e relagcbes de
consumo, para implementacdo de um modelo pratico para tomada de decisdo
apoiada (174,175). Dificuldades de implementacdo foram encontradas, em
decorréncia de fatores como auséncia de treinamento especifico para
apoiadores, programas e modelo publicos bem formatados e implementados,
além de barreiras legislativas, demonstrando a necessidade de desenvolvimento
de estudos praticos e adocdo de legislacdo adequada para implementacdo
homogénea de um novo modelo (176).

Conforme estudo realizado por Purser (24), diferentes decisdes
requerem diferentes competéncias, que podem ser cognitivas, funcionais ou
ainda uma combinacdo de ambas. A fungdo cognitiva € necessaria para que o

individuo tome decisdes, sendo que a capacidade funcional (relativa a aspectos
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fisicos e ambientais) € necessaria para a pratica de tais decisdes. Por exemplo,
guem sofre da doenca de Alzheimer, pode ter a capacidade cognitiva afetada,
mas continua sendo capaz de tomar decisdes, devendo observar-se 0 contexto
da decisdo e da competéncia necessaria para tal fim (13,24). As decisdes e
acOes de cuidados pessoais, por exemplo, podem requerer elevado nivel de
capacidade funcional, enquanto a diretriz para a tomada de decisao financeira
ou de cuidados em saude exige um exercicio cognitivo. Por outro lado, a
disposicdo de bens pode exigir tanto a capacidade cognitiva para decisao,
guanto a capacidade funcional para manifestar a vontade ou até mesmo para
assinatura de documentos, por exemplo (24).

A grande problematica no contexto mundial apresenta-se quanto a
inexisténcia de parametros universalmente aceitos, com critérios padronizados
e objetivos definidos, que sejam suficientes para avaliar a capacidade decisional
dos seres humanos e competéncias necessarias para determinado ato. Ha um
namero cada vez maior de testes sendo desenvolvidos com objetivo de alcancar
melhores critérios para tal avaliacdo. Isso, por um lado, mostra-se positivo para
verificacdo e comparacdo de parametros distintos, mas, por outro, mostra-se
negativo em razdo da incerteza quanto a existéncia de critérios adequados para
tal avaliacdo. Todo esse panorama vem gerando crescente desconfianga quanto
a aplicacdo de testes, especialmente quando utilizados para estabelecer a
capacidade juridica (177), jA que a maior parte destes se concentra em avaliar
aspectos clinicos, mas nao medidas avaliativas para verificar aspectos
necessarios ao exercicio da capacidade juridica, no aspecto inerente a agéncia
legal.

Nesse sentido, Sullivan (178) destaca que a avaliacdo de capacidade
em ambientes de salde deve seguir duas fases, sendo uma delas a avaliacdo
do estado cognitivo geral, que na maioria dos casos envolveria testes
neuropsicolégicos, e a outra, a avaliacdo de habilidades especificas para o tipo
de capacidade deciséria que estd sendo avaliada. Tal modelo de avaliagéo,
pautado em habilidades especificas, tem sido desenvolvido como resposta ao
conceito de capacidades especificas, para a tomada de determinadas decisoes,
também especificas.

Os modelos existentes, no entanto, apresentam em comum a dificuldade

para mensurar a capacidade decisional, bem como quais avaliacées devem ser
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aplicadas para diferentes contextos, que requerem habilidades diversas. A
dificuldade adicional encontra-se na utilizagao de tais avaliagdes para determinar
a capacidade juridica de uma pessoa e sua agéncia legal para o exercicio de um
direito. A auséncia de critérios bem delineados para tal finalidade sugere, assim,
gue a autonomia pessoal ndo esta sendo protegida da melhor maneira possivel
(24).

No contexto de decisdes em saude e decisdes de cunho patrimonial,
existem testes de avaliacdo de diferentes habilidades que sdo mais comumente
utilizados em paises como Australia, Reino Unido e Estados Unidos. Dentre os
modelos mais utilizados encontra-se o Capacity Toolkit (173) que consiste em
um conjunto de ferramentas para avaliacdo das competéncias de um individuo
para tomar decisbes. O Toolkit define capacidade como a habilidade de
compreender fatos, apreciar as escolhas principais, avaliar e compreender os
efeitos da decisdo e comunicar, de forma efetiva, a decisdo tomada (20, 24).
Reforca que a capacidade deve ser avaliada de forma especifica para cada
situacdo, podendo ser recuperada, aumentada ou perdida.

Tal conjunto de ferramentas pauta-se em seis principios de avaliacéo: a)
presuncdo de capacidade; b) decisédo e natureza especifica da capacidade; c)
capacidade ndo deve ser afetada pelas aparéncias; d) avaliacdo deve se
concentrar no individuo e ndo na decisdo em si; €) respeito pelo individuo e sua
privacidade; f) a decisao substituta deve ser o ultimo recurso a ser utilizado (20,
24). No entanto, o uso de tal ferramenta pode incorrer no risco de simplificar
demais a avaliacdo da capacidade juridica (24).

O Six Step Capacity Assessment Process, por sua vez, consiste em
outro método de avaliacdo da capacidade, desenvolvido com base, também, em
seis etapas. Foi originalmente utilizado para avaliar capacidade para preparar
diretivas antecipadas de saude e, posteriormente, avaliar a capacidade de
tomada de decisfGes pessoais, desde que combinado com outros testes. Sua
utilizacado assemelha-se ao Toolkit, com algumas variacbes em suas descri¢cdes
(24). O Standardised Tests consiste em testes padronizados, como o Mini-
Exame do Estado Mental (MEEM) e o The Montreal Cognitive Assessment
(MoCA) utilizados para avaliar a funcdo cognitiva, mas aos quais podem ser
também agregados aspectos funcionais a fim de avaliar o nivel de independéncia

para atividades da vida diaria (20, 24). A grande problematica paira em saber
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quais testes utilizar, de forma agregada, para verificar tais quesitos, o que acaba
por ensejar ainda mais duvidas ao aplicador dos testes, especialmente para
verificacdo de sua interseccdo com aspectos juridicos da capacidade.

Isso faz com que a avaliacdo da capacidade em um contexto clinico
funcione de maneira independente e apartada do quadro juridico, dentro do qual
a capacidade sera determinada. Aspectos inerentes ao nivel de educacgdo e
contexto social em que a pessoa esta inserida, sdo fatores que influenciam no
resultado de tais testes. Nesse caso, a verificacdo da capacidade inerente a
administracdo de bens fica prejudicada, quando da aplicacdo do Mini-Exame do
Estado Mental (MEEM). Sendo assim, os testes que verificam unicamente
questdes cognitivas nao podem ser utilizados como base Unica para avaliar a
capacidade decisional de uma pessoa (24), de modo a definir sua capacidade
juridica.

O The Two Stage Capacity Assessment Model consiste em um modelo
pautado no uso de um processo de avaliacdo da capacidade em dois estagios,
qgue incorporam a avaliacdo do estagio cognitivo geral, por meio do uso de
meétodos neuropsicoldgicos e a verificacdo especifica em relacdo a decisdo que
esta sendo tomada. Avalia-se aspectos como orientacao, raciocinio, julgamento,
conhecimento geral, memoéria e habilidades de calculo (24). JA o Conceptual
Model of Capacity Assessment se destina para avaliacdo no contexto da
curatela, concentrando-se em seis dominios de avaliacdo, a saber: a condicdo
médica; a cognicdo; as habilidades funcionais; os valores; os riscos de dano e
nivel de supervisdo necessdario; e 0S meios necessarios para aumento da
capacidade. Contudo, em tal modelo a condicdo médica faz referéncia a termos
como deficiéncia mental e idade avancada, entendidos como rotulos
discriminatdrios, enquanto, por sua vez, o dominio inerente ao risco de danos e
nivel de supervisdo necessaria pauta-se na promocdo de medidas alternativas
menos restritivas, evitando assim, fatores causadores de preocupacles
doutrinarias acerca de rétulos atribuidos a determinadas pessoas (24).

O Financial Capacity Assessment Model, por sua vez, avalia habilidades
financeiras, que compreendem aspectos tedricos e praticos de extrema
dificuldade de mensuragao. A falta de conhecimentos especializados na area
financeira, por parte de pesquisadores, juristas e de profissionais da saude

resultou em poucos (ou nenhum) modelos confiaveis de avaliacdo de tal
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habilidade, ja que as habilidades verificadas incluem conceitos monetéarios
bésicos, conhecimento financeiro, transacdes em dinheiro, gestdo de extratos
bancérios, julgamentos financeiros, conhecimento de bens pessoais e arranjos
patrimoniais. Os resultados de tais testes significaram pouca contribuicdo para
avaliacdo da capacidade (24).

O MacArthur Treatment Competence Study consiste no uso de
ferramentas de avaliagdo de competéncia MacArthur utilizadas para tratamentos
e pesquisas clinicas, com técnicas amplamente utilizadas e validadas. As
ferramentas visam verificar habilidades necessarias para consentimento em
tratamentos de salde ou participacdo em pesquisas clinicas, com maior
incidéncia para tomada de decisdo de pessoas com doenc¢a mental que estao
hospitalizadas, ndo possuindo qualquer vinculo com a capacidade para tomada
de decisGes quanto a aspectos financeiros e patrimoniais (24).

Uma grande problemética quanto ao uso de testes para avaliar
capacidade decisional, de maneira apartada do novo paradigma da TDA, incide
na possibilidade de falhas que possam considerar pessoas como inabeis para
determinadas decisfes, aplicando-lhes a TDS; ou, ainda, falhas no sentido de
considerar a pessoa habil para tanto, quando na verdade ela necessitaria da
oferta de apoio. Esse cenario pode aumentar o nivel de vulnerabilidade e reduzir
a protecdo de tais pessoas (23).

Como se observa, no ambito internacional, apesar de diversos avancos
na distingcdo entre capacidade juridica e decisional, ndo h4 uma padronizacéo,
no que tange a forma de avaliacdo da capacidade para tomada de decisfes, haja
vista que esta € uma questdo sensivel que impacta diretamente no exercicio da
autonomia pessoal. Apesar do entendimento de que os testes de avaliacdo de
capacidade decisional devem ser extintos (19), seu uso ainda € uma realidade
em diversos paises.

Na esfera da bioética, a discussdo pode ser levantada quanto a
imposicado de uma ferramenta de avaliacdo de capacidade inflexivel, que além
de impossivel, mostra-se também indesejavel. Na perspectiva desta autora, os
testes hoje existentes podem servir de base para formulacdo, adaptacdo e
desenvolvimento de mecanismos para implementacdo de diferentes formas de

oferta de apoios, pautados nas necessidades individuais, mas ndo devem ser
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utilizados para declarar a incapacidade decisional, tampouco juridica de uma
pessoa, limitando o exercicio da autonomia pessoal.

Tal procedimento necessariamente precisa incorporar conhecimentos
legais e do ambito da saude, assim como social, levando em conta os contextos
sociais e econdbmicos em que a pessoa se insere. Ha a necessidade, portanto,
de desenvolver métodos que promovam uma interseccdo entre a area social e
juridica com a pratica clinica, assim como agreguem conhecimentos de outras
areas, como a ética (22) e a bioética. E indispensavel a construcdo de dialogo
entre profissionais do direito, profissionais da saude e bioeticistas, dentre outras
areas, visto que a nocao de respeito a autonomia e de protecdo nao pode ser
vista de forma dual, o que acaba por reforcar atos de discriminacéo e rotulagem
de determinadas pessoas como incapazes. Além disso, a construcdo de
mecanismos de apoio necessariamente deve incluir a pessoa a interessada.

Como se observa, de modo geral, testes especificamente utilizados para
avaliacdo de capacidade de pessoas idosas, estdo mais voltados a verificar
aspectos clinicos vinculados a decisdes em saude. Neste ponto, a concluséo &
de que ndo ha um padréo universalmente aceito e bem estabelecido para definir
com exatidao os critérios para mensurar capacidade decisional de uma pessoa,
especialmente de maneira global, classificando-a como capaz ou incapaz para
a conducao de sua vida. Todavia, com o advento do novo paradigma da TDA,
toda pessoa deve passar a ser considerada juridicamente capaz para 0 exercicio
de sua autonomia pessoal, devendo-lhes ser disponibilizados mecanismos de
apoio adequados ao exercicio de sua autonomia pessoal.

Reforcando a possibilidade de implementacao do paradigma da TDA, o
préximo topico abordara a experiéncia de alguns paises quanto a implementacao

pratica de tal modelo.

4.3 APLICACOES PRATICAS QUANTO A TOMADA DE DECISAO APOIADA
NO AMBITO INTERNACIONAL

Conforme disposto no relatério produzido pela Rede Europeia de
InstituicGes Nacionais de Direitos Humanos e pela Organizagcéao de saude mental
da Europa (14), sobre a implementacdo do paradigma da Tomada de Decisao

Apoiada nos paises europeus, desde o advento da CDPD, diversos paises
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iniciaram ou concluiram reformas relativas ao direito a capacidade juridica das
pessoas com deficiéncia. Na Europa, ha significativos esfor¢cos para remover
barreiras legais que impedem o gozo de todos os direitos humanos por pessoas
com deficiéncia, embora em muitos cenarios legislativos, ainda permaneca, em
algum grau, permissfes para o uso de tomada de decisdo substituta (TDS),
como a curatela (14). Na América Latina, por exemplo, Costa Rica, Peru e
Colombia promoveram alteragdes em sua legislagao interna a fim de reconhecer
a capacidade juridica e fornecer apoio a pessoas com deficiéncia, para que estas
possam tomar suas proprias decisoes.

Os avangos mais notados nos paises europeus contém alguns
componentes-chave comuns, como: a capacidade e oportunidade de emitir
declaracbes antecipadas; énfase nas vontades e preferéncias das pessoas;
exigéncia de esgotar as opcoes de apoios antes de nomear terceiros para tomar
decisbes em nome da pessoa; e a necessidade de flexibilizar os sistemas de
Tomada de Decisdo Apoiada (14). No contexto de relevancia internacional,
Canada, Australia, Alemanha, Gra-Bretanha, Israel e Irlanda implementaram
sistemas de TDA em suas leis e praticas sociais (166).

A TDA possui uma longa trajetéria no Canadd, tanto na esfera legal
quanto prética, com iniciativas que remontam aos anos 1970 (179). Assim, o
Canada é pioneiro no desenvolvimento de mecanismos legais e de guias praticos
gue permitem a TDA, sendo considerado como referéncia de boas praticas
quanto ao respeito a autonomia e a promocdo de ambientes e contextos
adequados a pratica da tomada de decisao apoiada, assim como o respeito as
vontades e preferéncias das pessoas (180).

No Canad4a, ha muitos anos, tem-se envidado esfor¢cos para construcéo
de redes e conexdes que sirvam ao apoio de pessoas. O Planned Lifetime
Advocacy Network € uma das iniciativas mais conhecidas. Possui foco na
construcdo de fortes redes pessoais em torno de individuos, fornecendo-lhes
suportes continuos ao longo do tempo (170). Tal iniciativa forneceu uma série de
recursos em testamentos vitais, planejamento sucessorio, segurancga financeira
e uma boa estrutura para facilitacdo de redes de apoio. Contudo, seu alcance &
limitado, especialmente por conta da viabilidade financeira de longo prazo para

0 modelo, que depende de taxas pagas pelos participantes.
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Outro modelo proposto no Canada € o Microboard que consiste na
formagdo de um pequeno grupo de familiares e amigos (no minimo cinco
pessoas) que se unem ao individuo para formar uma rede, que o apoiara em
questbes de planejamento, tomada de decisdo, criacdo e monitoramento de
apoios (181). Inicialmente, esse modelo tinha como foco principal as pessoas
com deficiéncia intelectual, contudo, atualmente confere suporte a pessoas com
outras deficiéncias e também a pessoas idosas (174).

A Lei canadense - The Representation Agreement Act 2000 (RAA) - foi
pioneira em estabelecer uma estrutura abrangente para tomadas de decisdo
apoiadas. A RAA prevé que qualquer adulto (ndo ha vinculo com deficiéncia)
pode fazer um acordo de representagdo, nomeando um ou mais representantes
gue podem ser atribuidos em diferentes areas de autoridade, ou podem, ainda,
atuar conjuntamente nas mesmas areas de autoridade. Além disso, a RAA
permite também que se possa nomear um monitor para fiscalizar as a¢des de
apoio prestadas pelos representantes. Essa iniciativa foi aclamada pela
comunidade de pessoas com deficiéncia como um reconhecimento legislativo
altamente bem-sucedido de TDA (22). No que concerne a tomada de decisdo
apoiada, Bach e Kerzner (47), como ja mencionado anteriormente, propdem
orientacdes praticas e mecanismos que auxiliam na implementacdo da mesma
as pessoas que necessitem.

Outro exemplo de avanco na TDA ¢é a Lei Irlandesa de 2015 (Decision
Making (Capacity) Act) que prevé o papel de um ‘co-decisor’ semelhante a um
apoiador, que toma decisdes em conjunto com a pessoa, conforme previsto em
um acordo especifico de co-decisdo. Em caso de conflito, a Lei afirma que o ‘co-
decisor’ deve concordar com os desejos do beneficiario, em relagao a decisao
relevante, a menos que seja razoavelmente previsivel que tal concordancia
resulte em grave dano a pessoa ou a outrem (182). Nesse caso, o ‘co-decisor’
pode negar-se a cumprir os desejos do beneficiario.

A Alemanha aboliu o sistema de interdicdo de adultos em 1992. Em
2017, entrou em vigor a Lei Federal de Participacdo (Bundesteilhabegesetz) que
estabelece o aconselhamento e participacao independente de centros de apoio
em todo o pais (14). Trata-se de centros de aconselhamento para familiares e
pessoas com deficiéncia, que possuem direito a atendimento gratuito e adaptado

as necessidades e possibilidades da pessoa que procura o aconselhamento. Os
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conselheiros ndo dizem as pessoas o que fazer, mas ouvem suas necessidades,
relatam experiéncias e exploram possibilidades e recursos para apoiar as
pessoas a encontrarem suas proprias solugdes. Existem cerca de quinhentos
centros espalhados pelo pais (14). Tal estrutura demonstra um avanco pratico
para a promocdo da autonomia das pessoas com deficiéncia, sendo aplicavel
também as pessoas idosas.

Na Australia, ha previsdo legal que permite o uso de decisdes
substitutas; no entanto, alteracfes legislativas tém enfatizado que tal pratica
deve ser o ultimo recurso, para ‘casos dificeis’ (175). No intuito de realizar uma
mudanca mais profunda na legislacdo, o pais tem promovido estudos que
comprovam os beneficios da utilizacdo de TDA (174), assim como tem buscado
desenvolver guias e modelos praticos para implementacao de tal mecanismo aos
diversos grupos de pessoas, incluindo pessoas idosas (183).

A Organizacdo Mundial da Saude publicou, em 2019, um Guia de
Treinamento para aplicacao préatica da TDA e de planejamento antecipado (26),
elencando requisitos basicos para a aplicacdo da TDA, dentre os quais
destacam-se: o fornecimento das informacfes relevantes de que a pessoa
precisa para tomar uma decisdo especifica; a comunicacdo adequada, de
maneira que seja mais facil para a pessoa aprender, explorando os diferentes
métodos de comunicacgdo; estimulos para que a pessoa se sinta a vontade,
identificando locais especificos e momentos do dia em que sua compreensao €
melhor; o apoio a pessoa, verificando, inclusive, se mais alguém pode ajuda-la
a fazer escolhas ou expressar uma opiniéo.

O documento da OMS cita como exemplos de mecanismos de apoios: 0
Ombudsman Pessoal implementado na Suica; o Independent Advocacy,
implementados na Escdcia e no Reino Unido; o Open Dialogue, implementado
na Finlandia; os suportes informais, como Peer Support, Personal Assistant,
Suportes da familia ou de amigos, Suportes comunitarios e os Circulos de Apoio
implementados na Australia e no Reino Unido (26). Além disso, o documento
instrui sobre como usa-lo para nomear uma pessoa para comunicar a melhor
interpretacéo de suas vontades e preferéncias para casos em que a mesma nao
possa comunicar pessoalmente. A pessoa pode ainda utilizar do recurso de

planejamento antecipado, tais como as diretivas antecipadas e testamentos
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vitais para registrar suas vontades e preferéncias, em caso situacdes de crise ou
como planos para sua recuperacao (26).

Com base nos exemplos acima, fica claro que existem diversas
alternativas ao uso da curatela, em que a aplicacéo pratica dos recursos de apoio
para tomada de decisdo sdo plenamente viaveis e possibilitam o exercicio da

capacidade juridica, ao invés de recorrer a restricbes a este direito.

4.3.1 O cenario brasileiro

A legislacdo brasileira reconheceu o CDPD e adotou algumas
disposicdes trazidas por este documento em suas normas internas. Como ja
mencionado, a implementacéo deu-se através da LBI, que alterou o Cédigo Civil,
excluindo a previsdo de interdicdo de pessoas, mas mantendo a possibilidade
de declaracao da incapacidade parcial, com a possibilidade de nomeacao de um
curador para tomar determinadas decisbes em nome daquela pessoa
considerada incapaz para tanto. Tal mudanca néo foi totalmente contemplada no
Caodigo de Processo Civil, o qual ainda faz menc¢éo a processos de interdicdo de
pessoas.

Em 2015, o Comité da ONU, em andlise a legislacdo brasileira, destacou
as conquistas do pais em relacdo a protecdo dos direitos das pessoas com
deficiéncia, mas instou as autoridades a alterarem alguns aspectos da
legislacdo, das politicas publicas e dos programas sociais de modo ao pais se
harmonizar com os padrdes internacionais de direitos humanos.

No gque concerne ao artigo 12 da CDPD, o Comité externou preocupacao
com a legislacéo brasileira, que mantém a previsdo de curatela. Além disso,
relatou ser preocupante o fato de que os procedimentos de Tomada de Decisao
Apoiada exijam aprovac¢édo do judiciario e ndo confiram primazia a autonomia e
preferéncias das pessoas com deficiéncia. Por essa razdo, recomendou que o
Brasil, em consulta com organizagcdes representativas de pessoas com
deficiéncia, passe a adotar medidas praticas para substituir o sistema de Tomada
de Decisdo Substituta, por um modelo de Tomada de Decisdo Apoiada, que
defenda a autonomia, as vontades e preferéncias das pessoas com deficiéncia
(184).
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A legislacdo brasileira prevé a TDA para pessoas com deficiéncia,
omitindo-se de manifestar com relagdo as pessoas idosas. Assim, tal
mecanismo, apesar de destinar-se as pessoas com deficiéncia, tem sido
aplicado, por analogia, as pessoas idosas, especialmente aquelas que vivem
com deméncia. Portanto, antes de lancar mao da curatela, deveria ser utilizada
a TDA, o que nao ocorre na prética (186).

As experiéncias acima trazidas e referidas a diferentes paises,
aproximam o direito brasileiro a perspectivas internacionais pautadas no respeito
aos direitos humanos e a dignidade humana. A avaliacdo de capacidade
decisional para tomada de decisdes é um campo que ainda necessita ser melhor
explorado no pais, devendo ser levado em conta ndo apenas aspectos cognitivos
e racionais, mas também aspectos sociais, econdémicos e culturais, que
permeiam o processo de envelhecimento e influenciam diretamente na conducéo
da vida de pessoas idosas.

No entanto, dilemas éticos ainda permeiam o tema da capacidade,
especialmente no que se refere aos melhores quesitos para verificacdo de
habilidades necessérias para a tomada de determinadas decisfes, bem como a
disponibilidade de profissionais adequadamente preparados para realizar tais
verificacdes. Como ja mencionado, o Mini Exame de Estado Mental, largamente
utilizado no Brasil para verificacdo da presenca de deméncia, mostra grande
fator de risco inerente a subjetividade do aplicador do teste, que pode ter valores
morais, culturais e sociais distintos daquela pessoa que estd em avaliacao,
podendo ser este um fator de impacto negativo para os resultados. Além disso,
nao deve ser utilizado como marcador para definicdo da capacidade juridica de
uma pessoa. Como se nota, ha necessidade de adotar novos mecanismos que
auxiliem na verificacdo dos apoios especificos a determinadas pessoas e
situacoes.

Ademais, a reducdo da capacidade decisional ndo pode ser
fundamentada em: idade avancada; aparéncia, incluindo aspectos fisicos
advindos de doencas, modo de vestir ou higiene pessoal; aspecto
comportamental; e tampouco na condicdo que diz respeito a deficiéncia fisica e
intelectual, de doencas relacionadas com o envelhecimento ou de condi¢cbes
temporéarias. Nesse sentido, o critério do status como medidor central de

verificacdo de capacidade, mostra-se inapropriado (20).
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No que concerne ao envelhecimento, tem-se que no Brasil, consoante
descrito no primeiro capitulo desta tese, existe uma série de preconceitos
atinentes ao envelhecimento e modo de vida de pessoas idosas, havendo uma
imagem cultural de que o envelhecimento é, por si sO, causador de
incapacidades de ordem fisica e mental. A imagem predominantemente negativa
atribuida ao processo de envelhecimento enseja condutas discriminatoérias, de
afastamento e isolamento das pessoas idosas, as quais passam a ser vistas
como peso social e familiar o que, em algumas situacdes, é causa de abusos e
de aumento da situacdo de vulnerabilidade das mesmas (169).

Ademais, o Estatuto da Pessoa ldosa ndo aborda especificamente a
curatela das pessoas idosas, razéo pela qual passam a ser aplicadas aos casos
gue envolvem essas pessoas, por analogia, as disposi¢cdes contidas no Codigo
Civil, no Cdédigo de Processo Civil, na LBI, dentre outras instancias.

O Cddigo Civil brasileiro pauta-se centralmente no paradigma biomédico
para restringir a capacidade juridica de pessoas com deficiéncia. Tal abordagem
opbe-se ao novo paradigma proposto pela CDPD, que parte do modelo
biopsicossocial e da abordagem pautada nos direitos humanos, os quais impdem
ao Estado e a sociedade obrigacdes de garantir e promover direitos.

As discussfes, quanto a capacidade juridica e as inovacdes trazidas
pela CDPD, estdo ainda em fase embrionaria no Brasil. A visdo inicialmente
adotada por parte da literatura brasileira (31,186) € de que: a curatela possui
escopo de salvaguardar os bens das pessoas declaradas parcialmente
incapazes, resguardando também os direitos patrimoniais inerentes a familia,
impedindo dilapidacdo do patrimbnio; a curatela protege pessoas vulneraveis;
pessoas com deficiéncia podem ser interditadas/curateladas; a curatela afeta
apenas 0s aspectos patrimoniais, sendo que o exercicio de demais direitos
permanece inalterado; auséncia de distincdo entre capacidade juridica e
capacidade decisional. Todo esse conjunto de situacdes, contudo, vem sendo
lentamente alterado no sentido do reconhecimento de que a curatela é um
instrumento que mitiga o exercicio da capacidade juridica das pessoas, sendo
necessario que se passa a adotar novos mecanismos que confiram protecao
existencial as pessoas (30,187). A burocracia judicial e auséncia de aparatos

sociais, educativos e de medidas extrajudiciais no Brasil, torna a TDA um
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mecanismo ainda pouco utilizado e de dificil compreensdo, quanto a sua
utilidade (188).

Nesse sentido, had necessidade de que sejam desenvolvidos estudos
aplicados a realidade brasileira, que clarifiquem tais questdes, de modo a
orientar a aplicacdo pratica da TDA, uma vez que, conforme ja ressaltado em
topicos anteriores desta tese, a curatela, nos moldes hoje aplicados no Brasil,
restringe o exercicio de direitos a determinadas pessoas, que, ao inves de
receberem apoios para promoc¢ao de sua autonomia pessoal, acabam por té-la
diminuida, quando néo extirpada.

No que concerne aos atos abarcados pela TDA, existe ainda um
dissenso na literatura brasileira, pois ha quem entenda que a TDA podera
abarcar apenas negocios juridicos de natureza patrimonial, tendo em vista que
para os demais atos, a pessoa com deficiéncia ndo necessita de curatela ou
apoio (189). Em oposicdo, had quem defenda que, diante da auséncia de vedacédo
na LBI, a TDA pode recair tanto quanto a atos patrimoniais como existenciais, a
depender do caso especifico e das demandas da pessoa que precisa de apoio
(190,191).

Apesar do artigo 85 da LBI (18) dispor que a “curatela afetara tao
somente 0s atos relacionados aos direitos de natureza patrimonial e negocial”,
sua definicdo ndo abrange apenas aspectos patrimoniais da vida de uma pessoa,
mas interfere também em seus cuidados em saude, a exemplo do que dispde o
artigo 11 da LBI, o qual define a impossibilidade de obrigar a pessoa com
deficiéncia a submeter-se a intervencgdes clinicas ou cirdrgicas e a tratamento ou
institucionalizacdo forcada. Contudo, o paragrafo Unico desse dispositivo prevé
gue o consentimento podera ser suprido, quando a pessoa com deficiéncia
estiver em situacao de curatela.

Apesar de tal discusséo, € incongruente afirmar que a TDA recaira
apenas sobre direitos patrimoniais e negociais. Em primeiro lugar por conta da
dificuldade em precisar com exatidao quais sdo os ‘atos da vida civil. Em
segundo lugar, porque a partir da 6tica dos direitos humanos (118), os direitos
inerentes a propriedade, a liberdade de expressao, a liberdade para constituir
familia, a saude, ao convivio em sociedade, dentre outros, ndo podem ser
limitados a esfera do direito civil, pois fazem parte dos direitos humanos e

fundamentais de cada pessoa. Em terceiro lugar, porque o intuito da TDA é
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prestar o apoio necessario para que a pessoa exerca seus direitos, ndo apenas
aquele de cunho patrimonial, mas todos os demais necessérios para efetivacédo
do respeito a sua dignidade como ser humano.

Outro ponto de incoeréncia verificado na legislacao brasileira reside na
permanéncia de previsao do instituto de interdicdo no Cédigo de Processo Civil,
quando tal instituto foi suprimido do préprio Cadigo Civil, restando a previsdo da
curatela como instrumento de decisdo substituta. Nessa linha de reflexéo, a
nomenclatura utilizada no CPC mostra-se inadequada, discriminatéria e carece
de urgente modificacéo.

A ideia de protecéo, pautada na necessidade de restringir o exercicio de
direitos a determinadas pessoas, consiste em verdadeira afronta a seus direitos
humanos, especialmente a luz do novo paradigma do reconhecimento da
capacidade juridica proposto pela CDPD. Tal mudanca exige também um novo
olhar, que altere a ideia de prote¢cédo pautada na restricdo de direitos, para a ideia
de protecdo pautada na promocdo de direitos, fornecendo apoios de ordem
pessoal, social e as que se facam necessarias.

Nesse sentido, tem-se que o preconceito social em relacdo as pessoas
idosas influencia na crenca de que estas necessariamente possuem menor
capacidade para conducao de suas vidas e para 0 exercicio pessoal de seus
direitos, o que influencia na ado¢do do mecanismo de curatela como forma de
protecado forcada e paternalista aplicada a tais pessoas.

Os direitos ndo possuem grande relevancia se as pessoas nao puderem
exercé-los! A vida, vivida dentro de limites impostos ou delimitados por outras
pessoas, a despeito do argumento de protegé-las de danos, bem como pautados
em condutas bem-intencionadas de familiares ou cuidadores e voltados aos
melhores interesses de tais pessoas - raramente € respeitada no sentido de
representar as verdadeiras vontades e preferéncias de uma pessoa.

O mecanismo de curatela, comumente utilizado do Brasil (139), possui
carater predominantemente patrimonialista, voltado & protecdo de bens e
guestdes financeiras do curatelado (192), que se estende aos demais campos
da vida. Tal modelo deve ser alterado para outro, direcionado a percepcao da
pessoa idosa e pautado no respeito a seus direitos humanos e a sua dignidade,
COMO O proposto na presente tese, que incentiva a ampliagdo do uso da Tomada

de Decis&o Apoiada.
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Apesar das alteracOes legislativas promovidas no Brasil, ndo houve
ainda significativo avang¢o para ado¢do do novo paradigma da TDA (191). Além
disso, hd quem alegue a possibilidade de contestar as decisdes realizadas por
pessoas que optam por utilizar a TDA (191), contrapondo-se ao real intuito de tal
mecanismo, proposto pelo Comité Geral da ONU, no qual ndo ha
questionamento quanto a validade da decisdo tomada por uma pessoa, servindo
0 apoio para conceder as informac¢des necessarias, auxiliar a pessoa a exprimir
suas vontades e preferéncias, por meios, inclusive, distintos dos tradicionais,
além de formar uma rede de apoio aquela pessoa. Em resumo, o Brasil carece
de avancos que deixem em segundo plano a Otica civilista e passem a
abordagens pautadas nos direitos humanos para aplicacao da TDA.

Como se procurou demonstrar, o cenario brasileiro ainda estd em
estagio embrionario quanto ao paradigma da TDA, que tem tido aplicacéo timida
no ambito do judiciario brasileiro. Dada a importancia da promoc¢éo da autonomia
pessoal, no contexto das pessoas idosas, especialmente daquelas que vivem
com deméncia, o proximo tépico abordard o modelo de decisdo apoiada, como
um dos mecanismos essenciais para a promocdo da autonomia de pessoas

idosas.
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5. TOMADA DE DECISAO APOIADA PARA A PROMOCAO DA AUTONOMIA
DE PESSOAS IDOSAS

O envelhecimento da sociedade, o0 aumento de doencas em tal fase e a
preocupacdo com questdes financeiras e patrimoniais, tém contribuido para a
expansao de estudos voltados a avaliacdo da capacidade de pessoas idosas. A
preocupacdo com aspectos inerentes a promoc¢do da autonomia, capacidade
decisional e capacidade juridica dessas pessoas decorre do significativo
aumento da populacéo idosa e de doencas crénicas tipicas de tal idade. Apesar
da relevancia do tema, o numero de estudos na area ainda € pequeno (191,193),
especialmente no Brasil.

A deméncia e seus desdobramentos tém sido objeto de estudos ao redor
do mundo, especialmente em razdo de que a perda de aspectos cognitivos
influencia no exercicio da autonomia das pessoas idosas, afetando-as, aos seus
familiares e a sociedade.

A temética da capacidade é um campo especifico de estudo, que tem
voltado atencdo para pelo menos duas grandes areas de dominio da vida
humana, quais sejam, a capacidade para tomada de decisbes de cunho
patrimonial e a tomada de decisbes no campo da salde, que mais comumente
sdo objeto de discussdo no ambito judiciario, enquanto os outros dominios
normalmente sdo gerenciados por cuidadores ou pela familia de maneira
informal (194).

No que concerne a estudos voltados a avaliacdo de capacidade de
pessoas idosas, tem-se que a capacidade decisional daquelas que convivem
com a deméncia é reduzida, especialmente no que tange ao raciocinio,
compreensao e apreciacao (195). Os niveis de reducédo variam de acordo com o
instrumento avaliativo utilizado. A maior parte desses indices indica que a
dificuldade de projetar a prépria historia, as respostas ndo responsivas e a
confusdo sobre a natureza da tarefa, sdo aspectos presentes associados ao
comprometimento da capacidade decisional de pessoas idosas, por exemplo,
com doenca de Alzheimer leve (195).

Ha indicios de que a capacidade de consentimento diminui na medida
em que a deméncia progride. Pacientes com deméncia leve demonstram

capacidade de decisdo prejudicada no inicio da doenca e declinio adicional
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significativo em habilidades de consentimento e de apreciacdo complexa,
raciocinio e compreenséo ao longo de dois anos (23). Em tais casos, pelo menos
no Brasil, € comum o0 uso da curatela, através de processo judicial, como
mecanismo de decisdo substituta, em que um curador nomeado por juiz, cuida
dos interesses e toma decisdes em nome da pessoa curatelada (15).

Contudo, conforme ja delineado no decorrer desta tese, a curatela nao
deixa de ser uma afronta aos direitos humanos das pessoas idosas,
especialmente aquelas que possuem deméncia, visto que estdo mais propensas
a sofrerem ageismo e serem caracterizadas como incapazes para tomada de
decisdo com base em seu diagnostico. Por isso, defende-se a responsabilidade
estatal e social por disponibilizar mecanismos de apoio para TDA.

O objetivo deste capitulo final € avaliar a possibilidade de utilizacdo da
Tomada de Decisdo Apoiada para pessoas idosas, especialmente para aquelas
com quadros de deméncias. Para tanto, sera abordada a temética do impacto da
deméncia para o exercicio da autonomia das pessoas idosas, tratando da
capacidade juridica e decisional de tais pessoas. Apos, far-se-a4 uma abordagem
guanto a aplicacao pratica de tal instrumento. Para finalizar, serdo apresentadas
as contribuicdes que os aportes bioéticos podem trazer a discusséao, frente ao

cenario brasileiro.

5.1 ABORDAGEM DOS DIREITOS HUMANOS PARA PESSOAS QUE VIVEM
COM DEMENCIA

Existem doencas degenerativas que aparecem antes dos sessenta
anos. Contudo, a maior parte de tais doencas ocorre durante a velhice. A doenca
de Alzheimer, por exemplo, é o tipo de deméncia que mais acomete pessoas
idosas (196). Do ponto de vista biomédico, a deméncia ndo € apenas uma
doenca, mas um estado clinico em que ha um declinio nas fun¢cdes cognitivas,
como perda de memoria, de julgamento, da linguagem, de movimentos motores
complexos e de outras funcbes intelectuais, que levam ao declinio na
independéncia das atividades diarias (196).

Segundo a OMS, atualmente, mais de 55 milhdes de pessoas vivem com

deméncia em todo o mundo e ha quase 10 milhdes de novos casos a cada ano,
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sendo que a doenca de Alzheimer esta presente em cerca de 60 a 70% dos
casos (46).

Podem-se caracterizar trés estagios da deméncia. O inicial, em que ha
esquecimento e perda de nocdo do tempo; o estagio intermediario, que pode
incluir esquecimento de eventos recentes, dificuldade de comunicacao,
necessidade de ajuda com autocuidado, mudancas de comportamento; e o
estagio tardio, em que estéo presentes disturbios graves de memoria, dificuldade
de reconhecer parentes e amigos, dificuldade para andar, necessidade de
autocuidado assistido e mudancas de humor que podem incluir a escala de
agressao (46).

Atualmente, a deméncia € a sétima principal causa de morte entre todas
as doencas e uma das principais causas de dependéncia entre pessoas idosas
em todo o mundo, mas ndo é considerada uma consequéncia inevitavel do
envelhecimento (46). Por ter impactos fisicos, psicolégicos, sociais e
econdmicos, ndo apenas para a pessoa que vive com deméncia, mas também
para seus cuidadores, familiares e sociedade em geral, tem sido objeto dos mais
diversos tipos de estudos em distintas areas (197).

Considerando que, constantemente, séo negados os direitos humanos e
liberdades béasicas as pessoas com deméncia (46), as quais s&o,
frequentemente, alvo de estigma e preconceito, a discussdo do tema no
panorama dos direitos humanos tem se mostrado urgente. Frente a tal
problematica, nos ultimos anos tem havido um crescente reconhecimento de que
sdo necessarias acdes para apoiar os direitos humanos das pessoas idosas que
vivem nessa situacdo. A OMS realizou uma Conferéncia Ministerial sobre
Deméncia, centrando nos problemas globais a respeito e chamando os paises a
promoverem formas de monitorar a protecdo dos direitos humanos, desejos e
preferéncias das pessoas com deméncia e a implementacdo de legislacdo
pertinente, alinhadas aos objetivos previstos na CDPD e outras convencdes
internacionais (45).

Segundo a OMS, a deméncia é uma sindrome que enseja a deterioracédo
da funcdo cognitiva (capacidade de processar 0 pensamento), comumente
acompanhada de mudancas no humor, controle emocional, comportamento e
motivagdo. Afeta a memoéria, o pensamento, a orientacdo, o calculo, a

capacidade de aprendizagem, a linguagem e o julgamento. A consciéncia, por
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sua vez, ndo é afetada (46). Apesar do impacto nas funcdes cognitivas, as
competéncias mentais para tomar determinadas decis6es sobre a propria vida
continuam presentes, razdo pela qual a pessoa que vive com Alzheimer ndo
pode ser considerada incapaz de tomar decisdes (24).

Pessoas idosas comumente sofrem diferentes formas de preconceito,
estigma e discriminagéo em decorréncia da idade. Pessoas idosas que convivem
com deméncia, sdo constantemente vistas como n&o autbnomas para tomar
decisbes e gerir suas vidas, sendo alvo de abusos financeiros, sociais e no
ambito familiar (198). A deméncia tem sido uma das principais causas de
incapacidade e dependéncia influenciada por sintomas, ambientes,
discriminacdo e desigualdade. Em sintese, tais pessoas sdo estigmatizadas
através da lente da deficiéncia e da incapacidade, sendo alvo de medidas
paternalistas de ‘protecao’.

A CDPD reconhece que pessoas com deficiéncia mental, incluindo
aguelas com deméncia, devem estar ativamente envolvidas na tomada de
decisGes que envolvam suas vidas (33). Além disso, tém direito a saude sem
discriminacdo, a apoios para exercer sua capacidade juridica, a vida
independente e acesso a servicos de apoio para habilitacdo e reabilitacao,
assisténcia social, dentre outros. Assim, os direitos das pessoas com deméncia
podem ser melhor protegidos por um sistema focado em direitos humanos (33).

O diagndstico de deméncia ndo deve causar a restricdo ou perda de
direitos. Nesse sentido, recentemente a OMS publicou documento tratando da
abordagem, pautada nos direitos humanos, para pessoas que vivem com
deméncia (7), reconhecendo os frequentes abusos sofridos por elas, assim como
ressaltando que apenas a previsdo legal de direitos ndo é suficiente para a
mudanca desse cenario, devendo haver atuac&o publica e social.

Foram estruturados cinco eixos de atuacéo, denominados PANEL+ (33),
para que os Estados e demais organismos envolvidos possam passar a apoiar
pessoas com deméncia e seus cuidadores. Sdo eles: a) participacao - dispondo
gue pessoas que vivem com deméncia e seus cuidadores tém o direito de
participar de todas as decisbes que afetam suas vidas e bem-estar, incluindo
politicas publicas; b) accountability - que dispde acerca da responsabilidade de
Orgéos publicos e privados, organiza¢des ndo governamentais e individuos para

protecdo dos direitos de tal grupo; c) ndo discriminagdo e igualdade -
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reconhecendo que a discriminacdo e 0 estigma, associados a deméncia,
contribuem para o isolamento social e para a demora em buscar e receber ajuda,
prevendo também a realizacdo de campanhas educativas para sensibilizacao
social quanto aos direitos humanos de tais pessoas; d) empoderamento - que
propde o exercicio da capacidade juridica em igualdade de condicbes com as
demais pessoas, estabelecendo ainda a distin¢cdo entre capacidade juridica e
decisional para esclarecer que o direito de exercer a capacidade juridica ndo
deve depender de avaliacbes mentais; e) legalidade - que dispbe sobre a
necessidade de que as medidas politicas e legislativas relacionadas a deméncia
sejam pautadas nos principios dos direitos humanos.

Com isso, individuos que vivem com deméncia tém, independentemente
do diagnéstico, o direito ao reconhecimento como pessoa perante a lei, podendo
escolher e fazer o uso de apoios necessarios. As disposicOes legais que
permitem o tratamento forcado e a Tomada de Decisdes Substituta, como é o
caso da curatela no Brasil, afetam as pessoas que vivem com deméncia. Tais
disposicbes devem ser abolidas e substituidas por legislacdo que garanta
consentimento para tratamento, tomada de decisdo apoiada e procedimentos
para implementar diretivas antecipadas de tais pessoas. Além disso, essas
pessoas ndo devem ser obrigadas ou incentivadas a abrir médo da capacidade
juridica ou de outros direitos para ter acesso a beneficios sociais, como pensfes
e outros (33).

A medida que a deméncia progride, € provavel que seus portadores
precisem de mais apoio para poder dar a conhecer seus desejos e preferéncias.
Como se vera adiante, a TDA figura como um importante mecanismo para
observancia da preservacdo da autonomia de pessoas idosas, especialmente

aguelas com deméncia.

5.2 TOMADA DE DECISAO APOIADA PARA PESSOAS IDOSAS QUE VIVEM
COM DEMENCIA

Ter reconhecida a capacidade juridica significa ter reconhecido o direito
de fazer escolhas sobre assuntos cotidianos, como comprar roupas, sair de
férias, fumar ou ndo beber alcool, ter certos hobbies e amigos. Também significa

ter o direito de fazer escolhas mais complexas, como se casar, comprar uma
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casa, viver com amigos, mudar-se para um lar de idosos ou fazer uma operacéo
financeira arriscada (16). Contudo, nem sempre as pessoas idosas tém a
oportunidade de exercer sua capacidade juridica. Tomar uma decisao
imprudente ou tola ndo significa necessariamente que uma pessoa hao tem
capacidade para tomada de deciséo, ja que muitas vezes, as decisdes sao
tomadas com base em emocdes, ao invés da elaboracéo racional (199), mas é
provavel que pessoas com deméncia tenham menos margem para ter
reconhecidas de tais decisdes (45).

Alguns autores argumentam que a avaliacdo da capacidade decisional,
a partir da abordagem do status e do resultado, discrimina pessoas com
deméncia (20,200), enquanto a abordagem funcional, empregada corretamente
e combinada com a tomada de decisdo apoiada, reduz as chances de
discriminacéao (1). Nesse sentido, a avaliacao da capacidade decisional ndo deve
servir para retirar a capacidade juridica e o poder de decisdo de uma pessoa,
mas deve ser utilizada positivamente tanto para verificar o nivel e o tipo de apoios
necessarios, assim como para determinar se o apoio fornecido é suficiente para
permitir que a pessoa tome suas proprias decisdes (33).

Certo é que a experiéncia de tomada de decisdo apoiada, vivenciada por
uma pessoa que vive com deméncia pode ser distinta das interlocucdes tedricas
a respeito (201). Na pratica, os familiares podem administrar expectativas,
colocar em davida a capacidade de tomar decisdes e fazer escolhas em lugar da
pessoa, ainda que com a intencdo de auxiliar e livrar a pessoa do ‘fardo’ da
escolha (201). Assim, com relacao ao diagnéstico de deméncia, embora na teoria
ele carregue a presuncdo de capacidade para tomada de decisdes, sua
aplicacao pratica pode nao funcionar como deveria, caracterizando-se como
tomada de decisdo substituta bem-intencionada.

A tomada de decisao substituta, ainda que bem-intencionada, continua
tendo o carater de substituicdo, afastando o individuo de decisées importantes
acerca de sua propria vida. A¢des como essa, desmotivam as pessoas a
permanecerem engajadas na tomada de decisbes acerca de sua vida, suprimem
sua identidade, fazem-lhe sentir desvalorizadas e incompreendidas pelas
pessoas ao seu redor (201). Por essa razdo, a implementacdo da TDA deve
necessariamente perpassar por uma conscientizacao social sobre o que é apoiar

uma pessoa em sua tomada de decisofes.
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A adocédo do paradigma da TDA tem provocado reagdes céticas quanto
a sua aplicabilidade, haja vista que, tradicionalmente, mecanismos de curatela
tém sido justificados pela necessidade de que pessoas com deficiéncia sejam
protegidas de escolhas que possam resultar em danos ou exploracdo por outras
pessoas (23). Esse argumento € constantemente utilizado face a pessoas que
se encontram em situacdes dificeis, a exemplo de estdgios severos de deméncia
ou coma.

O atual modelo adotado em grande parte dos paises, em que a curatela
e demais decisdes substitutas sdo preferencialmente adotadas, exclui a pessoa
das decisfes, abrindo portas para uma série de abusos (158). Ademais, tal
modelo pauta-se na aplicacéo de testes e avaliacdo das habilidades pessoais
para delimitar que tipo de decisdes a pessoa estara apta a fazer. Tal sistema
pode levar a avaliacBes incorretas quanto a capacidade decisional de uma
pessoa, sendo que para pessoas com deméncia, pode haver dificuldade em
identificar com precisdo 0 momento que a pessoa apresenta capacidade
decisional e 0 momento que néo apresenta (202).

Questdes importantes surgem quanto a aplicacdo da TDA para pessoas
idosas que vivem com deméncia, referentes a: como lidar com as mudancgas de
personalidade, afasia, agressividade; como compreender seus interesses,
valores e preferéncias; possibilidade de aplicacdo da TDA, na pratica, para
pessoas que vivem com deméncia; limites para aplicacdo da TDA em casos
severos de deméncia; formas de proteger e, a0 mesmo tempo, integrar tais
pessoas na tomada de decisdo acerca de sua propria vida.

Héa desafios que devem ser considerados para o uso da TDA. A esse
respeito Donnelly (22) argumenta que a deméncia difere de outras deficiéncias
em razdo de sua natureza progressiva, Visto que o0 aumento do
comprometimento cognitivo da pessoa € muito provavel nesses casos. Uma
segunda caracteristica relevante é que a idade é um forte preditor da deméncia.
Isso traz duas consequéncias, sendo a primeira inerente a questdes de saude,
visto que a pessoa que vive com deméncia pode estar passando por outros
problemas de saude concomitantes a deméncia. E a outra, no sentido de que
muitas dessas pessoas ja viveram plenamente de modo ativo suas vidas e
desenvolveram visBes morais, politicas, sociais, religiosas e construiram um

conjunto complexo de relacionamentos. A autora pondera que para pessoas que

121



vivem com deméncia, a disponibilidade de TDA oferece uma escolha, uma
maneira de manter algum grau de controle enquanto possivel (22,203).

A experiéncia vivida na Suécia, cuja legislacdo prevé a impossibilidade
de declaracdo da incapacidade juridica de pessoas com deméncia, demonstra
que a alteracdo legislativa deve vir acompanhada fortemente de recursos
sociais, politicos, financeiros, sanitarios e educacionais, a fim de que o sistema
nacional esteja preocupado em proteger a autonomia pessoal, sem abandonar
as pessoas. A protecdo da autonomia deve perpassar pela promocao de apoios
na tomada de decisdes, assim como no exercicio da cidadania, sob pena de criar
zonas de incluséo e exclusao legalmente constituidas (203).

A essas preocupaclOes e questionamentos, tomando por base as
disposicdes contidas na CDPD e a interpretacdo do Comité quanto ao seu artigo
12, Sabbata (23) defende que a TDA consiste no melhor mecanismo de protecao
e promocao da autonomia de pessoas idosas. A forma de comunicacdo com a
pessoa idosa que vive com deméncia deve levar em conta as alteragdes de sua
personalidade, ao longo do tempo. Nesse sentido, sdo importantes a
identificacédo inicial do quadro de deméncia e a formacéao de rede de apoio para
tal pessoa, de modo a conhecer mais profundamente suas vontades e
preferéncias. Além disso, tais pessoas possuem flutuacbes cognitivas, que
representam uma dificuldade para avaliacdo quanto a quais suportes de apoio
fornecer em cada caso. Contudo, isso ndo impede o uso da TDA (204).

Estudos demonstram ser plenamente aplicaveis as préaticas da TDA para
pessoas que vivem com deméncia (205), por meio de a¢des como: adocao de
diferentes meios de comunicacao para que tais pessoas possam expressar suas
opinides; aguardar que 0s momentos de crise passem para entdo retomar
conversas; proporcionar um ambiente com pouco barulho e distracdes, para que
a pessoa entenda as informagfes necessarias para tomar decisdes; integracédo
da familia, amigos e rede de apoio para que a pessoa sinta-se mais confortavel
(206); treinamento de cuidadores e equipe de saude para atender demandas
especificas de tais pessoas (207); realizacdo de mais estudos que verifiquem
melhores mecanismos para implementacao pratica da TDA.

Para os casos de deméncia severa, em que haja necessidade de 100%
de apoio, pode-se utilizar o apoiador como um substituto, ndo com o simples

intuito de que este tome decisdes em lugar da pessoa, mas que as decisdes
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sejam, ao maximo, manifestacbes das vontades e preferéncias ja conhecidas
pelo apoiador (17). Assim, ndo se estaria diante de uma curatela, nos moldes
hoje utilizados no Brasil e em outros paises, mas de uma Tomada de Decisao
Apoiada, em que a pessoa exerce sua capacidade juridica através de seu
apoiador. O apoiador, entdo, pautaria a decisdo com base no que a pessoa
gostaria de fazer em determinada situacdo, se estivesse com capacidade
decisional para decidir, sendo esta, uma melhor interpretacdo quanto a vontade
da pessoa apoiada (208).

E importante que haja uma relacdo de confianca entre a pessoa idosa
com deméncia e seu apoiador (45). O papel do apoiador também inclui dizer
‘ndo’ a pessoa, ou adiar determinada decisdo para um momento posterior, em
que ela esteja em condicdes melhores, propondo-se a desconsiderar
declaracbes que estdo em contraste com a visdo usual da pessoa sobre um
determinado assunto (23).

A implementagdo dos apoios necessarios, relevantes e oportunos deve
ser organizada de forma sistematica e estruturada, tomando por base o
paradigma da TDA. Do mesmo modo, deve haver adaptacdo de testes
atualmente desenvolvidos e utilizados para verificar capacidade decisional, para
gue 0S mesmos possam converter-se em mecanismos de avaliacdo dos suportes
necessarios a cada pessoa.

O paradigma da TDA € novo e sua aplicacdo tem suscitado
desenvolvimento de novos modelos que atendam a legislacao interna de cada
pais. Tem havido esfor¢os no sentido de compreender as demandas especificas
de pessoas idosas que vivem com deméncia, sabendo-se que tal modelo possui
pontos a serem aprimorados, mas que ja tem se mostrado melhor alternativa do
gque o modelo usual de decisédo substituta, representando um avango para a
promocao da autonomia e preservacao dos direitos humanos de tais pessoas
(23).

A Alemanha recentemente tragou um plano estratégico nacional para
conferir apoios, em varias areas da vida, voltados a pessoas que vivem com
deméncia, seus familiares, cuidadores e a sociedade (48). O referido plano tem
por objetivo central melhorar, de forma sustentavel, a qualidade de vida das

pessoas com deméncia e seus familiares. Para tanto, atengéo especial deve ser
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conferida a certas medidas que sao importantes para a vida diaria e aos cuidados
de saude de longo prazo de pessoas com deméncia, a nivel local.

Os eixos centrais de atuacdo da proposta acima referida objetivam:
apoiar pessoas com deméncia e seus parentes; avancar nos servicos de saude
e cuidados de longo prazo para pessoas com deméncia; e promover pesquisas
de exceléncia sobre a deméncia. Ao todo, vinte e sete metas foram formuladas
e cento e sessenta e duas medidas serdo implementadas nos proximos anos.
No que se refere aos mecanismos de apoio, 0 plano estratégico prevé que
qualquer pessoa diagnosticada com a condicdo de deméncia ndo deve ser
deixada sozinha. Aqueles que vivem sozinhos poderao receber aconselhamento
inicial de voluntarios (48).

No que tange as informacdes, estas devem ser expostas em linguagem
facil e acessivel as pessoas com deméncia e seus familiares. Por isso, existem,
espalhados por toda Alemanha, centros de aconselhamento para atendimento a
esse grupo, com foco de atendimento também para pessoas com deméncia
precoce. Considerando ainda a necessidade de conciliar emprego e cuidados
com familiares com deméncia, o plano prevé regulamentacdes urgentes sobre
licenca para assisténcia a familia, assim como a conscientizagdo dos
empregadores no intuito de buscar agbes conjuntas para empregados que
prestam cuidados familiares. Além disso, esta previsto também um programa de
educacdo continuada para conscientizacdo social quanto aos cuidados e
diagnésticos prévios da deméncia (48).

Tais avancgos reforcam que a autonomia como promogao, para pessoas
idosas, pode ser realizada através da TDA em distintos campos da vida, como

nos cuidados em saude, que sera abordado no préximo tépico.

5.2.1 Tomada de decisdo apoiada nos cuidados em saude de pessoas
idosas que vivem com deméncia

Pesquisas demonstram que pacientes que vivem com deméncia
desejam manter a autonomia e participar das decisbes que envolvem seus
cuidados, mas, frequentemente, sao marginalizados ou excluidos por

profissionais de saude e pela familia (156).
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Conforme disposto por Herring (13), € perfeitamente possivel viver com
deméncia e manter a plena capacidade, apesar de que a perda de faculdades
cognitivas, dificuldades com memoria, problemas de comunicacéo e depressoes
associadas a doenca de Alzheimer e outras formas de deméncia, podem
contribuir para a perda gradual da capacidade decisional.

Ao abordar o tema da autonomia de pessoas idosas, as ideias de
vulnerabilidade e protecdo aparecem, quase instantaneamente, talvez em
decorréncia da construcdo social paternalista de que as pessoas idosas
necessitam constantemente de protecao. A ideia de apoio surge apos um esfor¢o
guanto ao questionamento de como promover a autonomia de tais pessoas.

Da mesma forma, tratar da promocéo da autonomia de pessoas idosas
gue vivem com deméncia traz, quase instantaneamente, a ideia de protecao,
frente a vulnerabilidade e aos riscos que tais pessoas podem enfrentar quando
desprotegidas. Tais ideias acabam por reforcar o uso de curatelas e outras
formas de decisdes substitutas, na busca de um possivel ‘ideal de protecéo’.
Assim, o ponto marcante quanto ao exercicio da capacidade juridica de pessoas
idosas, especialmente aquelas que vivem com deméncia, cinge-se ao risco ou
dano que estas podem ser colocadas.

Quanto a abordagem da autonomia pautada na ‘capacidade relativa ao
risco’, ou seja, estabelecer uma escala movel para a capacidade em relagéo ao
risco de dano que a decisdo acarreta, Herring (13) cita como exemplo decisées
atinentes aos cuidados em saude para indicar duas preocupacdes face tal
abordagem. A primeira refere-se a compreender que um paciente sera
considerado capaz para fazer uma escolha dependendo da decisdo que ele
tomar. Ou seja, se ele consentir em fazer um tratamento que apresente menos
risco ou dano, entdo serd considerado competente para tal decisdo. Mas se
recusar-se ao tratamento e optar por expor-se a risco ou possivel dano, entdo
sera considerado como incompetente para aquela decisdo. Isso gera a
consequéncia ilégica de que a pessoa apenas terd capacidade deciséria se
aceitar o tratamento menos arriscado, sendo-lhe, na verdade, negado o direito
de escolha (13).

A segunda, por sua vez, refere-se a estabelecer quando a pessoa
mantera a capacidade para decidir e quando essa lhe sera retirada, em caso de

discordancia entre a pessoa e seu cuidador, por exemplo. Assim, aqueles que
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fazem escolhas social ou moralmente aceitaveis tém capacidade, enquanto
agueles que fazem escolhas consideradas inapropriadas, perderam a
capacidade (13). A capacidade, tanto juridica quanto decisional, estaria entdo
pautada na aceitacao social e moral quanto a consequéncia da deciséo. Volta-
se aqui também a abordagem pautada nos melhores interesses para a pessoa,
gue usualmente sdo classificados levando em conta os valores externos frente
a pessoa, deixando de lado seus proprios valores, vontades e preferéncias.

Uma questdo chave nesse ponto é ponderar se o desejo da pessoa de
se colocar em risco é um exercicio de autonomia, no sentido mais rico, ou seja,
se a acao reflete as crencgas centrais da pessoa e se significam realmente uma
expressao de sua identidade. Em caso positivo, a deciséo deve ser respeitada
e, em caso negativo, a deciséo valera menos. Assim, para Herring, se a decisdo
nao esta pautada em uma preferéncia de ordem superior para a pessoa, entao
a decisao nado deve ser necessariamente protegida pelo principio da autonomia
(13).

Nesse sentido, destaca o autor que os principios da dignidade e
liberdade exigem que as pessoas possam decidir como desejam viver, a menos
que isso |Ihes cause danos significativos. Enfatiza ainda Herring que essa
abordagem é mais factivel de ser aplicada a realidade no atendimento as
pessoas com severas deméncias, do que a aplicacdo direta de principios
ortodoxos focados nos melhores interesses e direito a autonomia, vista a partir
de sua abordagem tradicional (13), que eleva a autonomia a um status tal, que
outras formas de se relacionar com o mundo fora do racional sejam ignoradas
pela lei. Assim, atribuir nenhum peso legal aos sentimentos, vontades e
preferéncias de uma pessoa, acaba sendo um desrespeito a sua humanidade.

No que se refere aos cuidados de salde de pessoas idosas com
deméncia, Sabbata (23) afirma que o paradigma trazido pela CDPD cria a
obrigacdo aos profissionais de saude, aos cuidadores e aos familiares de ouvir
e implementar os desejos de tais pessoas. Praticas corriqueiras podem fazer a
diferengca na comunicagcdo com elas, como prestar informacdes relevantes
falando devagar e claramente, com frases curtas, evitando palavras que a
pessoa ndo entenda e relembrando dados relevantes, dando tempo para que a
pessoa processe a informagéo, sem apressa-la ou pressiona-la, deixando claro

qual a questado que esta sendo discutida (23). Considerando que as pessoas com
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deméncia tendem a ficar confusas quando lhe sdo apresentadas muitas
escolhas, deve-se evitar tal acdo, apresentando as opg¢des de forma oportuna e
especifica.

O objetivo central da CDPD é a observancia dos direitos humanos de
uma pessoa, o que engloba a preservacao da autonomia pessoal, ultrapassando
a ideia de nao interferéncia, que poderia trazer a consequéncia de abandono do
individuo a si mesmo, mas tomando por base a ideia de prestacdo de apoio para
conceder mais ajuda e conferir melhor protecédo a essas pessoas, 0 que se faz
através da TDA, ao contrario da utilizacdo de mecanismos opressores baseados
na privacao da capacidade juridica.

Estudo recente demonstra que algumas metas priorizadas pelos
pacientes com deméncia e seus parceiros de cuidado podem ser de natureza
nao médica, concentrando-se em aspectos de qualidade de vida e meios para
reduzir a sobrecarga dos cuidadores (45).

Em pacientes com deméncia, a habilidade de se comunicar diminui a
medida que a doenca avanca. Tal dificuldade, em regra, € um dos primeiros
sinais de deméncia e estd presente mesmo quando o comprometimento
cognitivo € leve.

Considerando que a comunicagao melhora o bem-estar e a qualidade de
vida das pessoas com deméncia junto a seus familiares e cuidadores, um grupo
de pesquisadores adaptou, na Alemanha, um instrumento observacional para
uso em ambientes hospitalares e que envolve cuidados em saude. O
CODEMamb visa adaptar a forma de comunicacdo, utilizando desenhos,
fotografias, gestos e outros mecanismos de comunicagdo para que a pessoa
com deméncia possa comunicar suas vontades e preferéncias nos cuidados em
saude. O instrumento ainda estd em avaliacdo, mas ja demonstra resultados
positivos em comunicagdes individualizadas (209).

A saude social também impacta nos cuidados em saude de tais pessoas,
destacando-se como categorias conceituais importantes: a vizinhanca e casa
amigaveis; a independéncia; autogestdo dos sintomas de deméncia; e qualidade
de vida (210).

Como se nota, aspectos do ponto de vista relacional impactam nos
cuidados em saude, assim como a existéncia de politicas publicas que

incentivem o diagnostico precoce, livre de estigma e preconceito, através da
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conscientizacdo social de que o acolhimento de pessoas idosas que vivem com
deméncia constitui, além de dever moral e ético, materializacdo do respeito a
seus direitos humanos, especialmente a dignidade humana.

Pesquisas realizadas com pessoas que vivem com deméncia apontam
que, para elas, 0 mais importante € que sejam consideradas com valor (13).
Reportam que a maior perda néo se refere a perder a cogni¢céo, mas perder seu
valor e perder o relacionamento com outras pessoas (211). Com isso, a Tomada
de Decisdo Apoiada, nos cuidados em saude de pessoas com deméncia, pode
promover o exercicio relacional contemporaneo, como parte da promocéo da
autonomia de pessoas com deméncia, focando em suas vontades e preferéncias
(156).

5.3 APORTES BIOETICOS PARA IMPLEMENTACAO DO PARADIGMA DA
TOMADA DE DECISAO APOIADA PARA PESSOAS IDOSAS

A TDA aplicada a pessoas idosas torna-se assunto relevante para o
campo da bioética por, pelo menos, trés aspectos. Primeiro, por envolver
proposta de promoc¢ao da autonomia, através de fornecimento de apoios para
tomada de decisdo, os quais perpassam aspectos sociais, econdmicos, de
cuidados em saude, juridicos, entre outros, tocando o campo da bioética,
especialmente aquela desenvolvida por grupos académicos social e
politicamente comprometidos existentes na América Latina (28,29). Segundo,
por tratar de populacdo frequentemente marginalizada e alvo de estigma,
preconceito e discriminacdo, que demandam reflexdes bioéticas a respeito.
Terceiro, porque o envelhecimento, principalmente quando acompanhado da
deméncia, perpassa questdes bioéticas inerentes aos cuidados em saude,
responsabilidade estatal e social quanto a qualidade de vida, questdes juridicas
e sociais referentes a autonomia e uma série de outros elementos formadores
de uma realidade complexa.

Segundo Peterson, Karlawish e Largent (212) os bioeticistas podem
oferecer importantes contribuicbes para a solucao de problemas que permeiam
a aplicacdo da TDA. Considerando que a problematica envolve uma série de
fatores complexos, os autores defendem o uso da TDA para pessoas idosas com

deméncia, mas salientam a existéncia de dificuldades quanto a determinar até
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gue ponto tais pessoas estdo aptas a elegerem um apoiador; saber se tal medida
elimina ou reduz os riscos de abuso e exploragdo; como deveria ser feita a
transicdo entre os modelos de curatela para modelos de TDA, saber se a TDA é
confluente a doutrina do consentimento informado; se atualmente o projeto de
TDA realmente atinge os objetivos esperados e quais medidas necessarias para
seu avango.

Tais questionamentos ndo proporcionam uma resposta simples e
pragmatica. Como visto no decorrer desta tese, o paradigma da TDA traz consigo
uma seérie de conceitos e abordagens prévias para sua adequada compreensao.
O campo juridico, sozinho, ndo dispde de ferramentas suficientes para obtencéo
de tais respostas, assim como também nao possuem os campos da filosofia ou
da medicina. H4, entdo, necessidade de juncao de esfor¢cos mutuos na tentativa
de encontrar solucbes éticas aplicaveis a préatica para cada um dos pontos
levantados e outros que certamente ainda surgir&o.

Por ora, o que se tem encontrado das pesquisas realizadas € que a TDA
tem o conddo de proteger e promover a autonomia de pessoas idosas com
deméncia, engajando-as em seus cuidados e conducao de sua vida (13,20,23).
Além disso, deve ser considerado que: héa dificuldades éticas e estruturais que
necessitam ser melhor abordadas (22); ha comprovacdes de que pessoas com
deméncia, a despeito de perda de habilidades cognitivas, podem ter preservada
sua capacidade decisional (7); as redes de apoio familiares, sociais estimulam a
autoconfianca e valorizacdo das pessoas idosas com deméncia (156); e, para
casos mais graves, ha possibilidade de apoio total, em que o apoiador tomara
decisbes pautando-se nas vontades e preferéncias da propria pessoa (23).

Tais pontos demonstram gque muitas respostas estdo sendo dadas
através de pesquisas tedricas, por meio de alteracdes legislativas ou pela
aplicacéo pratica da TDA, principalmente nos cuidados em saude. Além disso,
as respostas podem ser obtidas por oitiva da experiéncia vivenciada por pessoas
idosas que vivem com deméncia, por profissionais de salude ou mesmo por
familiares e cuidadores, que confirmam beneficios da TDA a tais pessoas.

Considerando que a deméncia progride ao longo do tempo, a TDA pode
auxiliar a pessoa idosa a exercer seus direitos, pautando-se nos valores por ela

construidos ao longo da vida, nas rela¢des de confianca que travou e, ainda, na
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experiéncia adquirida com a vivéncia de uma nova fase, com descobertas que
podem alterar sua forma de compreender o mundo (23).

Apesar dos pontos criticos levantados, inerentes a dificuldades para
implementacdo da TDA, Peterson, Karlawish e Largent (182) trazem
contribuicdes praticas relevantes para o tema. Os autores propdem a adocao de
trés etapas para aplicacado da TDA a um caso concreto. O primeiro refere-se a
identificar os dominios da vida para os quais 0 apoio € necessério e desejado.
Isso evita invasdes desnecesséarias e indesejadas. Além disso, essa etapa
distingue conceitualmente a TDA da curatela, visto que a primeira enfatiza o que
os beneficiarios podem fazer, enquanto a segunda enfatiza o que ndo podem.

A segunda etapa refere-se a identificar os tipos de suportes necessarios
e desejados, a exemplo de suportes de comunicacdo e interpretacdo que
auxiliem na transferéncia e processamento de informacfes, ou mesmo de listas
escritas para lembrar a pessoa de tarefas a fazer, ou ainda a construcdo e
sustentacdo de rede de apoio que assista coletivamente a pessoa em sua
tomada de decisdes e acompanhamento. A terceira etapa é a formalizacdo do
acordo entre beneficiario e apoiador. Os autores entendem que essa
formalizacdo soleniza a relacdo de apoio e esclarece expectativas entre apoiado
e apoiador e perante outras pessoas. Permite também que as pessoas possam
planejar o futuro, antecipando o registro de suas decisdes para o caso de
agravamento da doenca (182).

Contudo, no que concerne a necessidade de formalizar todos os
instrumentos de apoio de decisdo, ndo obstante sua relevancia, no presente
estudo decidiu-se por adotar um entendimento semelhante ao proposto por Kohn
(213), no sentido de que desconsiderar ou dar menor importancia aos acordos
informais para tomada de decisdo pode contribuir para o engessamento das
relagBes de apoio firmadas entre as pessoas. Apesar dos beneficios citados, a
tomada de decisdo apoiada ndo requer necessariamente a formalizacao, visto
qgue solicitar e receber apoio informal para a tomada de decisées é uma
experiéncia humana comum e deve ser vista como tal. Ademais, ndo ha dados
empiricos que demonstrem que a TDA, através de acordos formais, aumenta a
qualidade dos relacionamentos e de apoio as pessoas idosas com deméncia
(23).
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Para facilitar a implementacédo da TDA, a formalizacdo de tais acordos
inicialmente podera mostrar-se um quesito importante para conceder
credibilidade a seu uso. Mas o0 que parece mais urgente é o desenvolvimento de
alteracdes culturais, sociais e legislativas, no sentido de que o uso da deciséo
substituta deixe de ser a regra para ‘protegcdo’ e que se passe a utilizar a
autonomia como promocgdo, atrelada aos escopos de empoderamento,
libertacdo e emancipacdao, ja delineados no segundo capitulo desta tese.

Quanto a tais pontos, tem-se que estes coadunam-se com 0 modelo
social da deficiéncia, no sentido de que o empoderamento e o autoconhecimento
influenciam a sustentacéo causal de uma decisdo, aumentando a motivacao e
satisfacdo das necessidades psicoldgicas basicas. Percebendo a ligagdo entre
a acao e os resultados dela advindos, as pessoas podem passar a desenvolver
crencas adaptativas de controle da acdo e, por conseguinte, de gestdo autbnoma
de suas vidas (166).

A qualidade de vida envolve o aspecto social, seja como pessoa, sujeita
e reconhecida pelo Estado, seja na esfera privada. Mas essas duas situacées
dependem do direito de participar de decisbes na esfera social e privada e de
poder fazé-lo autenticamente. A qualidade de vida depende entdo da
compreensao do significado de conceitos separados, mas cognatos, tais como,
justica, devido processo legal, medidas menos restritivas, liberdade, autonomia,
empoderamento e tomada de deciséo participativa e apoiada (166). A auséncia
de tais conceitos coloca em risco a qualidade de vida, assim como o exercicio
da vida autbnoma das pessoas envolvidas no processo.

Do ponto de vista da bioética normativa, a DUBDH (27) prevé, em seus
artigos 3° e 14° a obrigacdo ativa de respeito a dignidade e aos direitos humanos
e que a “eliminagao da marginalizag&o e da exclusao de individuos, por qualquer
que seja o motivo, € um dos objetivos centrais dos governos”. Tais artigos
demonstram a preocupacdo e orientacao de ordem bioética para que os Estados
adotem politicas publicas atentas aos objetivos citados. No caso de pessoas
idosas, especialmente aquelas que convivem com deméncia, ha que se alterar
estruturas legislativas e culturais que reduzam barreiras ao uso da TDA, por
qualquer pessoa que dela necessite, sem que haja uma burocracia exacerbada,

como hoje ocorre no Brasil.
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Além de reformar seus estatutos de tutela, os estados podem adotar
legislacdo que reduza as barreiras ao uso da Tomada de Decisé&o Apoiada. Por
exemplo, os estados podem financiar sistemas publicos para fornecer apoios,
facilitando a TDA para individuos que ndo confiam em conhecidos para prestar-
Ihes apoio. Podem também, conceder informacdes e treinamentos aos cidadaos
quanto as diferentes formas de prestar e receber apoios, estabelecer beneficios
laborais para familiares que exercem a funcéo de cuidados com pessoas idosas,
ou ainda tracar instrumentos especificos de TDA para cuidados em saude e
gestéao financeira, que sdo dois pontos relevantes na fase de envelhecimento.

Ademais, outra discussao bioética importante ao presente estudo,
centra-se na identificagdo dos valores fundamentais para uma pessoa (214),
haja vista que o apoio adequado envolve a promocao dos valores do individuo,
por meio da autonomia pessoal. Para isso, aquele que opta por receber apoio
deve também ter instrumentos facilitadores para identificar e comunicar os
valores que |he sdo importantes e que serdo a base para futura tomada de
decisdo pautada nas vontades e preferéncias.

Da mesma forma em que se optou pelo uso da capacidade juridica, por
ser mais ampla e abarcar os direitos humanos, deve haver a interpretacédo da
TDA de maneira ampla, disponibilizando tal mecanismo as pessoas que
desejarem, e ndo apenas as pessoas com deficiéncia ou idosas. Para melhor
aplicacao pratica no Brasil, além das alteracdes de ambito social, cultural e
institucionais, ha necessidade de alteracdo do Cdédigo Civil para prever a
possibilidade de acesso a recursos extrajudiciais de TDA, acessiveis a todas as
pessoas idosas que dela queiram fazer uso, além da necessaria atualizacdo do
Caodigo de Processo de Civil, a fim de adequar-se as atualizacdes legislativas.

A construcdo de um ambiente social de promocédo da autonomia de
pessoas idosas empoderadas, libertas e emancipadas contribui diretamente
para o estabelecimento de lacos de confianca, construcdo de redes de apoio,

desenvolvimento de habilidades e apoios para tomada de deciséo.

5.4 IMPLEMENTACAO PRATICA DA TOMADA DE DECISAO APOIADA
PARA PESSOAS IDOSAS NO BRASIL: AVANCOS E DIFICULDADES
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Conforme ja abordado, a legislacdo brasileira tem sido lentamente
alterada de modo a adequar-se as orientacdes internacionais quanto a extingdo
da interdi¢céo e reducédo de outros modos de decisdo substituta, com a curatela.
Contudo, apesar dos pequenos avancos, ainda existem muitas dificuldades para
a implementacéo do novo paradigma da TDA, que exige ndo apenas adequacao
legislativa, mas muito especialmente, a adocao de politicas publicas, sociais e

econdmicas que visem sua adequada internalizacao.

5.4.1 Aspectos legislativos e judiciais inerentes a Tomada de Decisao
Apoiada

Com a implementacdo da Lei Brasileira de Inclusdo (LBI), houve
significativa alteracdo no Cddigo Civil Brasileiro, que retirou a possibilidade de
interdicao total de uma pessoa, preservando a interdicdo parcial, denominada
curatela, que é aplicavel agueles que, por causa transitéria ou permanente, nao
possam exprimir sua vontade; aos ébrios habituais ou viciados em toxicos; e aos
prodigos. No que concerne as pessoas com deficiéncia, instituiu-se a Tomada
de Decisdo Apoiada, que é definida no Cédigo Civil como o processo pelo qual
a pessoa com deficiéncia elege pelo menos duas pessoas idoneas, com as quais
ela mantenha vinculos e que gozem de sua confianca, para prestar-lhe apoio na
tomada de deciséo sobre atos da vida civil, fornecendo-lhes os elementos e
informacdes necessarias para que possa exercer sua capacidade (32).

Na LBI (18), ha disposicdo de que a pessoa com deficiéncia tem
assegurado o direito ao exercicio de sua capacidade legal em igualdade de
condicbes com as demais pessoas, sendo-lhe facultado a adogéo do processo
de TDA. No entanto, existe a possibilidade de curatela da pessoa com deficiéncia
como medida protetiva extraordinaria, proporcional as necessidades e as
circunstancias de cada caso, com duracao do menor tempo possivel.

Como se nota, houve avanco legislativo no que concerne a
implementagcdo do novo paradigma da TDA. No entanto, tal avango nao foi
acompanhado de uma mudancga estrutural para sua aplicacdo, haja vista que o
parametro do apoio ainda nao foi devidamente recepcionado na esfera juridica,

tampouco na sua aplicacdo social. A legislacdo brasileira permanece sendo
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discriminatoria, na medida em que prevé a possibilidade de uso da curatela e
também por prever a possibilidade de uso da TDA apenas para pessoas com
deficiéncia. Outros grupos de pessoas que pretendam fazer uso de tal
mecanismo, como € 0 caso de pessoas idosas, necessitam de uma interpretacao
extensiva de tal dispositivo legislativo para seu uso. Além disso, ha quem
defenda que a TDA talvez n&o traga muitas alterac6es ao cenario brasileiro, haja
vista que lavrar uma procuragdo em cartorio pode surtir quase os mesmos efeitos
e ser menos burocratico (215,216).

Ha, portanto, muitos pontos passiveis de melhora no sistema brasileiro
quanto a TDA. Dentre eles, é relevante citar que o paradigma da TDA ainda
encontra-se carente de melhor compreensédo nas pesquisas tedricas brasileiras,
em que persiste confusdo quanto as distingdes entre capacidade juridica e
decisional (31), assim como h& confusdo na diferenciacdo entre TDA e
instrumentos procuratérios (215). Nesse sentido, a contribuicdo académica,
através de producédo de pesquisas tedricas e praticas mostra-se relevante para
trazer substrato as necessidades especificas enfrentadas no Brasil quanto a
efetiva implementacdo da TDA, de uma cultura voltada ao apoio e da inclusao
social das pessoas idosas.

E relevante citar também a auséncia de legislacéo clara e especifica
gue permita o uso de TDA por todas as pessoas que dele queiram fazer uso,
sem qualquer vinculacdo com deficiéncias. Ha auséncia de divulgacao clara e
especifica quanto ao abandono da curatela e adocdo da TDA. Do mesmo modo,
o ordenamento juridico brasileiro carece de reconhecimento quanto aos apoios
informais, além de primar pela burocratizacdo exacerbada para reconhecimento
de acordos de TDA. Tais fatores impactam no avanco da implementacéo pratica
de previsfes legislativas ja presentes no ordenamento juridico brasileiro, sendo
um entrave para seu aprimoramento.

Ademais, a auséncia de quantidade razoavel de pesquisas empiricas
gue tratem de vivéncia de pessoas idosas com deméncia no Brasil e os possiveis
mecanismos praticos para promoc¢ao de sua autonomia sdo pontos a serem
destacados, tendo em vista 0 j& mencionado crescimento da populagao idosa no
pais, acompanhado da presenca de doencas que afetam essa populacao.

No que concerne as pessoas idosas, no Estatuto da Pessoa Idosa (50)

nao héa dispositivos referentes a curatela ou TDA. Contudo, hé& dispositivos que
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preveem a obrigacao do Estado e da sociedade em assegurar a pessoa idosa a
liberdade, o respeito e a dignidade, como pessoa humana e sujeito de direitos
civis, politicos, individuais e sociais.

Ha necessidade, entdo, de que sejam procedidas as devidas alteracdes
legislativas para que a TDA possa ser utilizada por qualquer pessoa que
necessite e opte por fazer seu uso, que nao deve estar restrita a pessoas com
deficiéncia. Ademais, a alteracao legislativa ndo surte efeitos praticos se nao for
acompanhada de politicas publicas voltadas a sua implementacdo e

compreensao social.

5.4.2 Programas e politicas publicas para implementacdo da Tomada de
Deciséao Apoiada no Brasil

Na tentativa de informar a popula¢do quanto a inovacao do uso da TDA
e possibilidades de uso da curatela para pessoas idosas, o governo federal
brasileiro, através do Conselho Nacional do Ministério Publico, publicou em
2016, a cartilha Tomada de Decisdo Apoiada e Curatela (217), que traz o
conceito previsto na legislacao brasileira quanto a TDA e informa que a curatela
devera ser utilizada apenas em ocasides excepcionais, para que o curador cuide
dos bens, patriménio e negdcios, sendo que os demais direitos, inerentes a
outros campos da vida, em tese, devem permanecer sob administracdo da
pessoa curatelada.

Contudo, na prética, em determinadas demandas o curador podera
tomar decisbes em lugar da pessoa, como é o caso de cuidados em saude, ja
que no ordenamento juridico ndo ha legislacdo especifica que trate do assunto.
Tal cartilha, apesar de informar quanto a possibilidade de utilizar a TDA, néo traz
orientacdes praticas quanto aos efetivos beneficios trazidos por ela.

Em 2020, a Secretaria Nacional de Promocéao e Defesa dos Direitos da
Pessoa Idosa, em conjunto com o Ministério da Mulher, da Familia e dos Direitos
Humanos, publicou a cartilha “Curatela e Tomada de Decisdo Apoiada: Vamos
falar sobre isso?” (218). A cartilha aborda perguntas mais frequentes sobre
direitos das pessoas idosas, no que concerne a curatela e a TDA. Informa que,
em caso de curatela da pessoa idosa, cabera ao curador tomar decisdes sobre

sua saude. Além disso, ha orientacdo para que, no pedido judicial de curatela,
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especifiguem-se os fatos que demonstram a incapacidade da pessoa sujeita a
acao para administrar seus bens e, se for o caso, para praticar atos da vida civil.

Ao informar que o curador ndo exerce apenas a administracdo dos bens
e direitos do curatelado, mas que precisa se envolver em todos 0s aspectos da
vida da pessoa idosa, que dependera de suas iniciativas para bem viver,
buscando meios para garantir participacao na tomada de deciséo e preservacao
de sua autonomia individual e dignidade, demonstra-se que o uso da curatela, é
ainda estimulado no Brasil, em detrimento da TDA, que, além disso, trata-se na
pratica de um mecanismo pouco conhecimento da populacao.

Como se nota, 0 uso da curatela no Brasil fere os direitos humanos
duplamente. Primeiro porque a interpretacdo de que ela estd adstrita apenas a
aspectos patrimoniais (148), limita a vivéncia humana apenas ao campo
patrimonial. A restricdo da curatela apenas ao campo patrimonial aparenta ser
benéfica, j& que restringe a atuacdo do curador aos demais campos da vida.
Contudo, diante da lacuna legislativa quanto a possibilidade de prestar e receber
apoio aos demais campos da vida, como saude, relacionamentos e autocuidado,
mostra-se reducionista e ndo orienta a realizacdo de avaliacdo da capacidade
decisional de uma pessoa no intuito de que ela receba os apoios adequados.
Além disso, os critérios para a realizacao da pericia judicial sdo ainda nebulosos,
ja que ndo h& consenso nacional de como realizar tal avaliacdo, conforme
resposta obtida através de uma consulta ja realizada neste sentido (139).

Em segundo lugar, o uso da curatela no Brasil fere os direitos humanos,
especialmente das pessoas idosas, em razao da existéncia de previsao da TDA,
mas de poucas ac¢des que incentivem seu uso, além da auséncia de mudancas
estruturais, por meio de politicas publicas voltadas a cultura do apoio a tais
pessoas.

Recente projeto, realizado em 2019 e pioneiro no pais, firmado em
parceria com a Defensoria Publica do Distrito Federal, objetivou desenvolver e
aplicar um modelo de TDA, de modo a evitar a curatela. A experiéncia
demonstrou: a) pouco conhecimento, por parte de profissionais do Direito,
quanto a TDA, b) auséncia de modelos de TDA padronizados ou acordados; c)
falta de estudos na literatura brasileira que conectem a abordagem da TDA ao
campo dos direitos humanos, restringindo as discussdes a temas inerentes ao

patrimdnio e a negdcios juridicos; d) dificuldade de expansao da TDA em razao
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da acepcéo civilista e desconectada com a CDPD; e) constatacdo de estigma e
preconceito com relacdo as pessoas cuja capacidade decisional usualmente
encontra-se comprometida,; f) visdo marcante de que a curatela protege a pessoa
e seus familiares; g) medo dos familiares perderem o controle sobre a pessoa;
h) baixo nUmero de entrevistas com as pessoas a serem curateladas antes de
ajuizar o pedido; i) visdo de que € um fardo cuidar da pessoa a ser curatelada, o
gue pode se dar por falta de rede de apoio; e j) pedidos de curatela pautados em
‘uma folha com CID’ para atestar a incapacidade do individuo para tomar
decisfes sobre sua vida. Verificou-se ainda que, em alguns casos, mecanismos
de apoio nao juridicos, como os fornecidos pela rede de protecao social, seriam
0s mais adequados para auxiliar a pessoa cuja capacidade decisional estava
sendo questionada (185).

Além disso, a experiéncia concluiu que o Brasil carece de espaco
adequado para que a TDA passe a ser um instrumento mais simplificado,
havendo necessidade de homologa¢do por parte do judiciario, para que as
pessoas se sintam mais confiantes para o uso da TDA (185). Pela experiéncia
relatada, fica demonstrada a necessidade de criagdo de programas que
amparem as pessoas envolvidas na relagdo de cuidado e apoio, ofertando
servigos de saude, treinamentos e orientacdes, assisténcia social, estimulos e
facilitadores laborais e, a depender do caso, um programa de renda basica.

Como se observa, no Brasil, ha necessidade de significativas de
melhorias legislativas com relacdo ao tema aqui tratado, com reformulacao do
conceito e objetivos da TDA por parte de profissionais do Direito e de outras
areas, assim como de adaptacéo cultural quanto ao uso da TDA e a necessidade
de respeitar a autonomia pessoal, como um dos elementos da promocédo da
autonomia e respeito a dignidade de pessoas idosas.

Conforme descrito no plano estratégico proposto na Alemanha, para
casos de deméncia, a implementacao da TDA voltada a pessoas idosas nessa
situacao perpassa por: desenvolver a participagdo social de pessoas com
deméncia; desenvolver e expandir mecanismos de mobilidade; encorajar o uso
de apoios formais e informais; aumentar programas de prevencgao; conscientizar
e sensibilizar com relacdo a deméncia; prover suportes religiosos para tais
pessoas; conferir suportes aos cuidadores e familiares voltados as diferentes

fases de agravamento, especialmente no fim da vida; estabelecer cuidados em
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saude especificos para pessoas com deméncia em hospitais; aléem de
desenvolver pesquisas de exceléncia para melhor utilizacdo de estruturas de
prevencado e tratamento & deméncia. Todos esses pontos acima assinalados,

infelizmente, ainda ndo sdo devidamente enfrentados no Brasil.

5.4.2.1 Propostas de melhoramento com base no atual sistema

Considerando que a bioética, enquanto ética aplicada a realidade, busca
oferecer respostas concretas aos problemas existentes; e considerando ainda
que a adequacédo do sistema legal brasileiro aos parametros da CDPD pode
demorar muitos anos para se concretizar, este topico abordara propostas a
serem adotadas gradualmente no Brasil, de modo a possibilitar a implementacéo
pratica da TDA, de acordo com o paradigma dos direitos humanos em que se
pauta a CDPD, pensado a partir do cenario das pessoas idosas.

Diante do contexto legislativo atual, para melhor implementacéo da TDA,
propde-se adoc¢ao das seguintes mudancas e alteracdes estruturais:

a) Inicialmente, a supressdao do termo “com deficiéncia” presente no
artigo 1.783-A do Cadigo Civil (ou utilizacdo de outra terminologia),
de modo a oportunizar que todas as pessoas interessadas em utilizar
o recurso de TDA possam fazé-lo, especialmente as pessoas idosas,
desvinculando-se tal instrumento do contexto diretamente ligado a
deficiéncia.

b) Criacdo de centros publicos que auxiliem na avaliacéo de areas para
apoios, tanto para que a pessoa possa identificar suas necessidades,
guanto para que os apoiadores o facam. Inicialmente, tais centros
podem funcionar com base em quatro areas: saude (quanto a
tratamentos e participacdo em pesquisas cientificas); financeira
(envolvendo administracdo de patrimonio); autocuidado (envolvendo
aspectos quanto a horarios para tomar remédio, higiene pessoal,
dentre outros); e rede de relacionamentos afetivos (com propdsito de
identificar relacionamentos abusivos, assim como de formar redes de

apoio e cuidados).
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c)

d)

f)

9)

h)

Para casos mais graves, em que se identifique a necessidade de
apoio total para atividades e acoes, delimitar o periodo e a atuacdo
de tal apoio, assim como instrumentos que facilitem a identificacéo
das vontades e preferéncias demonstradas anteriormente pela
pessoa.

Criacdo de centros de apoio para implementacdo da TDA, pautada
no paradigma proposto pela CDPD. Tais centros devem estar
presentes, se possivel, em todos 0os municipios brasileiros, podendo
vincular-se a Defensoria Publica de cada local. A atuacdo e o
atendimento prestados serviriam para informar e conferir suporte
para pessoas que sintam tal necessidade, em pelo menos quatro
campos de atuacdo, quais sejam: saude, financeiro, autocuidado e
relacionamentos.

Treinamento de profissionais especificos para atuar em tais frentes
de apoio, que possam auxiliar as pessoas que queiram utilizar
mecanismos de TDA, assim como aquelas que irdo prestar o apoio
solicitado.

Formulacdo de estratégias para enfrentamento do conservadorismo
presente no sistema judiciario quanto a implementacao pratica de
inovacdes legislativas, especialmente no que concerne a TDA,
tornando a curatela cada vez menos utilizada.

Criacdo de um sistema que estabeleca modelo para utilizacédo
nacional de acordos-base para apoio de decisdo. Os modelos podem
ser modificados de acordo com cada caso.

Estabelecimento de outros mecanismos de apoio, tais como
advocacy independente, planejamento de vida, apoios
administrativos; apoios de representacéo; e apoios para construcao
de relacionamentos.

Reformulacéo legislativa para adequacdo ao paradigma da TDA
voltada & implementacédo de direitos humanos e qualidade de vida

para pessoas idosas, especialmente aquelas com deméncia.

No que se refere aos aspectos sociais e de inclusao da pessoa idosa,

propde-se:
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a)

b)

d)

Criacdo de espacos sociais e eventos para engajamento e integracao
de tais pessoas ao corpo social.

Campanhas de sensibilizacdo para erradicacdo de estigma e
preconceito contra pessoas idosas.

Formulacdo de politicas publicas que incentivem o estabelecimento
de uma cultura de apoio as pessoas idosas, ressaltando a
importancia de construgéo de redes de apoio a tais pessoas.
Formulacdo de politicas publicas a partir das demandas externadas

por tais pessoas.

No que se refere ao campo da saude:

a)

b)

f)

Fomento de pesquisas para melhoramento da qualidade de vida das
pessoas idosas, especialmente aquelas com doencas crénicas ou
guadros demenciais.

Incentivo a adocdo de habitos saudaveis ao longo da vida, de
maneira a proporcionar o envelhecimento ativo.

Programa de prevencao de doencas cronicas e demais fatores que
previnam quadros demenciais.

Programa para identificagcdo de quadros de deméncia em seus
estagios iniciais.

Realizacdo de mais estudos e pesquisas inerentes ao
envelhecimento e formas de prestar apoios as pessoas idosas,
especialmente aquelas que vivem com deméncia.

Inclusdo no Sistema Unico de Saude — SUS - de estrutura
organizacional capacitada para prestar tratamentos especializados a

pessoas idosas com deméncia.

A adocdo de tais propostas visa alterar a cultura de protecao

paternalista, hoje predominante no Brasil, em que formas de controle sobre a
vida das pessoas idosas sao tidas como meio de ‘prote¢ao’, alcangadas através
da curatela, para alcancar a implementacdo de uma cultura voltada ao apoio,
lastreada pela concepcéo relacional da vida humana, assim como na autonomia

enquanto promocao.
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Como ja delineado no corpo desta tese, a curatela afronta a dignidade e
demais direitos humanos das pessoas idosas, sendo urgente o pais aprofundar
a compreensdo social, juridica e legislativa quanto a TDA, vista a partir da
perspectiva da bioética e dos direitos humanos. Este parece ser o caminho mais
adequado para a promocdo da autonomia pessoal de pessoas idosas,

especialmente daquelas com deméncia.
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CONSIDERACOES FINAIS

A interlocucao entre bioética e direitos humanos representa um avango
frutifero quanto ao modo de buscar e apresentar respostas a problemas
complexos que ameacem a dignidade humana e aos direitos humanos (34). Uma
série de problemas foi levantada nesta tese, como por exemplo, a discriminacéo,
0 estigma e diferentes formas de preconceito sofridos por pessoas idosas, que
culminam no ageismo presente em grande escala no Brasil, assim como no
ambito internacional (6). Outro problema refere-se as concepcdes de capacidade
juridica e decisional e disponibilizacdo de recursos para tomada de deciséo
apoiada por pessoas idosas, especialmente aquelas com deméncia.

O reconhecimento da capacidade juridica, algcado como um direito
humano, deve ter o correspondente valor no ambito da legislacdo interna
brasileira, que vem tecendo abordagem civilista quanto ao tema (191), reduzindo
a experiéncia humana a ‘atos da vida civil’, que sequer possuem delimitacao
especifica. O reconhecimento da TDA também deve estar circunscrito como um
direito humano, na medida em que contribui para a promocdo da autonomia
pessoal (20,23) e, consequentemente, para a preservacdo da dignidade
humana.

Defendeu-se a disponibilizacdo de apoios para tomada de decisdo a
todas as pessoas que deles queiram fazer uso, desvinculado com a idade e
deficiéncia. Demonstrou-se a possibilidade de uso da TDA, inclusive para
contextos dificeis, como é o caso de pessoas idosas com deméncia (23).
Contudo, apesar dos beneficios trazidos, dificuldades de implementacado de tal
paradigma foram identificados, demonstrando a necessidade de que sejam
desenvolvidos mais estudos que avaliem a percepcao das pessoas idosas, de
sua rede de apoio e dos profissionais de salde responsaveis por seus cuidados,
a fim de identificar como fornecer apoios oportunos e necessarios a tais pessoas
de modo a néo interferir no exercicio de sua autonomia pessoal e, a0 mesmo
tempo, sem abandona-las (22).

A discussdo mostra-se bastante complexa no cenario brasileiro,
historicamente permeado de concepcdes negativas a respeito do
envelhecimento (5). Considerando que quadros de deméncia podem ser

evitados ou retardados com a adocdo de cuidados antecipados de saude ao
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longo da vida (45), mostra-se fundamental o desenvolvimento de politicas
publicas voltadas a promoc¢éo do envelhecimento ativo, da capacidade funcional
e de bons habitos de saude. Do mesmo modo, é fundamental tracar mecanismos
de diagndstico antecipado da doenca, a fim de que opcdes de tratamento e
recursos para tomada de decisdo apoiada sejam disponibilizadas oportunamente
as pessoas que delas venham a necessitar.

Apresentados 0s conceitos tedricos quanto a capacidade juridica,
capacidade decisional e autonomia enquanto promocéo, a aplicacédo pratica de
tais conceitos demanda alteracdes legislativas, culturais, sociais e a construcéo
de um plano estratégico nacional. Na pratica, ha uma linha ténue entre promover
a autonomia e conferir protecdo as pessoas idosas, uma vez que com frequéncia
acontece a adocao de medidas paternalistas por estas serem mais acessiveis e
ja estarem estabelecidas no senso comum e, ainda, por uma repulséo,
especialmente de parte dos operadores do direito, em aceitar novas concepc¢des
quanto ao exercicio da autonomia pessoal (185).

E oportuno registrar que em locais onde a autonomia é desvalorizada,
acOes gque permitam tomadas de decisdes substitutas, como a curatela, séo
facilmente aceitas socialmente.

Dos dialogos e discussfes tedricas pautadas nesta tese pode-se
concluir que: a autonomia como promoc¢ao, complementada pelos conceitos de
empoderamento, libertacdo e emancipacdo formam um caminho bioético
adequado para abordar a autonomia pessoal. Além disso, a capacidade juridica
deve ser compreendida como um direito humano universal, assim como a TDA.
Nesse sentido, as experiéncias internacionais tém demonstrado perspectivas
positivas quanto ao uso de TDA para pessoas idosas, especialmente, para
aguelas com deméncia. Ademais, as alteracbes legislativas devem,
necessariamente, ser acompanhadas de adocédo de uma cultura voltada ao
apoio, ao desenvolvimento de campanhas educativas, a incluséo social e criacéo
de um sistema publico que permita a formacéo de redes de apoio e de diferentes
mecanismos para o uso da TDA.

No que concerne a legislacdo e experiéncia brasileira, verificou-se que
esta, por centrar-se na visdo civilista e patrimonialista, encontra-se em
desacordo com a abordagem proposta pela CDPD, que adota visdo voltada a

implementacdo de direitos humanos. Ademais, os avancos legislativos, no
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sentido de trazer previsdo de uso da TDA mostram-se ainda insuficientes para
promover a mudancga de paradigma, de abandono das decisdes substitutas para
0 uso efetivo dos apoios de decisdo, sendo necessario promover mudanca
cultural e estrutural voltada ao respeito e apoio ao outro, especialmente as
pessoas idosas. Nesse sentido, tem-se que a experiéncia dos modelos
internacionais pode contribuir para as necessarias mudancas estruturais e
sociais quanto ao tema no Brasil.

Constatou-se, ainda, que a abordagem brasileira, quanto a capacidade
juridica, possui cunho predominantemente patrimonialista, pouco condizente
com as perspectivas propostas pela bioética e pelo respeito aos direitos
humanos. Quanto aos estudos tedricos, observou-se que estes ainda estdo em
fase embrionaria no Brasil, existindo confusdo quanto a aplicacdo da TDA,
havendo quem defenda que esta aplica-se apenas para aspectos patrimoniais,
em nitido confronto com as perspectivas trazidas pela CDPD.

Ao avaliar a implementacgéo pratica da TDA, foi possivel verificar que, no
Brasil, tal pratica é desestimulada, seja pela burocracia em ter que ajuizar acao
para homologar acordos de TDA, seja pela falta de conhecimento da populacdo
quanto a existéncia de tal recurso, ou ainda pela auséncia de estrutura adequada
a nivel nacional, com modelos bem estabelecidos e consensuais de acordos
para TDA.

Todos esses pontos confluem para a necessidade de aprofundar
reflexdes bioéticas quanto aos beneficios da adocdo do novo paradigma trazido
pela CDPD. Dentre eles, é relevante avaliar os riscos quanto ao uso inadequado
da TDA, tomando por base o contexto e realidade brasileiros, que possui alto
nivel de judicializacdo para solucdo de pequenas demandas, alto nivel de
desigualdade social e que ainda tem um longo caminho educacional a ser
percorrido. Tais pontos devem ser levados em conta na contextualizagcdo do
cenario brasileiro, a fim de identificar as melhores estratégias a serem adotadas
a curto, médio e longo prazo.

Além disso, outro ponto de destaque consiste na identificacdo de
situacOes de abusos e exploracao face a pessoas idosas, a fim de reduzir tais
praticas, por meio da adocao de politicas publicas e sociais que incentivem e

tornem possivel a formulacdo de redes de apoio para pessoas idosas.
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Como destacado, tais questdes sdo complexas e, por isso, demandam

respostas também complexas, que irdo se formar e reformular a partir da

implementacgéo pratica da TDA e da realizagdo de estudos que atestem a melhor

forma de implementacdo no Brasil, considerando ser um pais de tamanho

continental, permeado por altos niveis de desigualdade social e educacional.

O modelo estrutural alemao pode trazer importantes contribuicées para

0 cenario

brasileiro, no sentido de tracar metas a serem implementadas.

Considerando que a TDA envolve uma série de agentes, propfe-se avaliar as

necessidades basicas de tais grupos, buscando meios de satisfazer as

demandas ja existentes:

a)

b)

Quanto as pessoas idosas: identificou-se a importancia de actes
educativas no sentido de prestar melhores cuidados em saude;
estimular sua presenca ativa no meio social; estimular convivio
intergeracional a fim de gerar lagos de empatia, reduzindo o ageismo;
incluir a pessoa idosa no centro da tomada de decisdes, que devem
ser pautados nos seus valores, vontades e preferéncias;
disponibilizar recursos para TDA, voltados a pelo menos quatro
campos da vida, quais sejam, saude, financeiro, autocuidado e rede
de relacionamentos afetivos.

Quanto aos familiares e cuidadores: identificou-se a necessidade de
fornecer treinamentos para cuidados voltados as pessoas idosas;
implementar incentivos laborais para cuidadores; quando
comprovada necessidade, prestar auxilio assistencial, ainda que
temporario, aqueles que cuidam de pessoas idosas com quadros
avancados de deméncia; ofertar locais para cuidado de pessoas as
guais os familiares ndo possam cuidar.

Quanto a profissionais de salde que prestam atendimento as
pessoas idosas, tem-se que: € necessario estimular a realizacédo de
atendimento empético, para que as informacdes sejam prestadas as
pessoas idosas, em linguagem acessivel; fornecer segurancga juridica
para que possam observar a autonomia pessoal dos pacientes,
respeitando as decisbes tomadas; conscientizacdo quanto a

possibilidade de uso da TDA para cuidados em saude.
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Os pontos elencados constituem poucas a¢fes basicas, dentro de uma
gama de diversas necessidades existentes para a implementag&o do paradigma
da TDA voltado as pessoas idosas, especialmente as que vivem com deméncia.

Nesse sentido, cabe ainda destacar que o Projeto de Lei n° 4364, de
2020, aprovado no Senado em novembro de 20212, mas ainda em tramitacdo
para implementacéo legislativa, demonstra que o Brasil tem caminhado em
busca de procurar estabelecer uma politica Nacional de Enfrentamento a
Doenca de Alzheimer, para construcdo e monitoramento participativo,
articulando areas como saude, assisténcia social, direitos humanos, educacéo,
inovagéao e tecnologia.

A presente tese buscou avaliar o contexto brasileiro quanto ao processo
de envelhecimento e aplicacdo da curatela, assim como 0S avangos e
dificuldades inerentes a implementacédo da capacidade juridica e da TDA como
direitos humanos fundamentais. Quanto ao uso da TDA, defendeu-se a
possibilidade de sua aplicacdo a casos de pessoas idosas com deméncia.
Perpassou pelas necessarias alteracfes legislativas para alcancar tal objetivo,
assim como pontuou algumas das altera¢cdes sociais e educacionais importantes
para o pais.

Este estudo nao pretendeu defender a ideia de que a alteracao
legislativa mostra-se suficiente para alteracdo do contexto social existente, de
desvalorizacdo da pessoa idosa. Ao contrario, buscou-se demonstrar que para
0 abandono de ac¢bes de curatela e adocdo do paradigma da TDA é fundamental
que primeiro adote-se uma cultura voltada a valorizacao e ao apoio da pessoa
idosa. E também necessario que se estudos sejam realizados a fim de identificar
guais mecanismos de apoio melhor se adequam a realidade brasileira, bem
como implementar e incentivar o uso de centros de apoio. Outros pontos de
melhoria, mencionados no corpo da tese, também mostram-se importantes para
a melhoria do atual contexto.

Sabe-se que para pessoas idosas, assim como para outros grupos, o
reconhecimento de sua capacidade de fazer escolhas e ter respeitadas suas

decisbes sao partes fundamentais da autonomia pessoal. Para aquelas que

2 Projeto de Lei n° 4364, de 2020 Disponivel em
https://www.camara.leg.br/proposicoesWeb/fichadetramitacao?idProposicao=2307641

146


https://www.camara.leg.br/proposicoesWeb/fichadetramitacao?idProposicao=2307641

possuem diagnostico de deméncia, estudos demonstram que as atitudes das
pessoas ao seu redor, incluindo profissionais de saude e familiares, as vezes
podem representar barreiras para o exercicio de seu direito de tomar decisdes,
principalmente, quando ha pouca compreenséao sobre a natureza da tomada de
decisédo, que nem sempre sera pautada no uso racional das funcées mentais.
Nesse sentido, permanecer no centro da tomada de decisdes mostra-se
fundamental para a preservacdo da autonomia pessoal de pessoas idosas.

Por fim, tem-se que as decisdes racionais ndo sao as unicas formas de
interacdo humana que merecem protecdo e respeito. A lei deve encontrar uma
forma de interagir com aqueles que perderam suas competéncias decisionais.
Pode-se comecar por conferir valor ao considerado como ‘ndo-racional’, além de
buscar alteracbes a partir das experiéncias vivenciadas por pessoas idosas.
Nesse Vviés, € necessario ouvir as pessoas que vivem com deméncia, ouvindo-

as atentamente.
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