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Rezumat

Directivele prealabile de ingrijire ale pacientului cu dementd sunt reprezentate de diferitele
forme de asistenta medicala mentionate anticipat de subiectii competenti in eventualitatea unei
viitoare incompetente. Acestea reprezintd modalitati potrivite pentru pacientii din stadiile
precoce ale bolii Alzheimer, moment in care acestia au discerndamant, sd isi exercite dreptul la
autodeterminare inainte de evolutia spre stadiile de dementd avansatd. Cu toate cad existd
retineri, atdt din punct de vedere medical cdt si psihologic, atdt pacientii cat si familiile acestora
ar trebui informati asupra afectiunii, a evolutiei acesteia §i a prognosticului la un stadiu precoce
de boala, atunci cand individul este competent pentru a lua decizii autodeterminate.
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Ocupénd un loc central in psihiatria
contemporana, boala Alzheimer
reprezintd o prioritate a acestei stiinte
prin interesul teoretic si prin reflectarea
afectiunii in patologia actuala.

Descrisa de Alois Alzheimer in 1907

boala  Alzheimer a  devenit o
,actualitate”, conturdandu-se ca o
,Lurgenta medico-sociala”. Putem

considera cd boala Alzheimer vizeazi pe
de o parte ,,psihiatria creierului”, pe de
alta parte ridica mari provocari legate de
modul ei de abordare, din punct de
vedere etic si legal, ludnd evident in
calcul particularitatile specifice acestei
boli.

Aspecte clinico-evolutive

in boala Alzheimer

Boala Alzheimer este o dementa care
poate debuta atat la varsta preinvolutiva
(inainte de 65 de ani) cat si la cea
involutiva (dupa 65 de ani) si reprezinta
dupa literatura de specialitate, mai mult
de 50% din totalul dementelor. Este o
dementa degenerativa primara,
manifestatd morfologic prin atrofie
corticald generalizatd, dar cu evidentd
accentuare  temporo-parietald,  prin
prezenta placilor amiloide §i prin
aglomerari neurofibrilare generate de
proteinele tau anormale.

Se constatd prezenta sindromului
demential 1n care tulburdrile de memorie
si fenomenele afazo-apraxo-agnozice
sunt definitorii. Sindromul demential se
poate asocia cu stare confuzionald, stare
depresiva, idei delirante sau tulburari
comportamentale.

Tabloul clinic recunoaste trei faze:
faza de debut, de stare si faza terminala.
Debutul afectiunii este insidios si in
primele stadii, acesta poate trece
neobservat. Depresia poate fi o
manifestare precoce in boala Alzheimer.
Pe masurd ce afectiunea evolueaza,
tulburarile de memorie, de limbaj si
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scdderea  dramaticd a  functiilor
intelectuale devin tot mai evidente.
Abilitatile cognitive se pierd treptat, fapt
ce se va reflecta si In modificarea
comportamentului  pacientului i in
pierderea diferitelor functii. In stadiile
terminale apar verbigeratia, ecolalia si
mutismul, iar tabloul neurologic se
agraveaza.

Identificarea functiilor cognitive care
au fost afectate sau chiar abolite la
pacient poate fi utila clinicianului pentru
a explica familiei anumite
comportamente specifice si pentru a gasi
modalitatile cele mai potrivite pentru
asistarea pacientilor cu dementa.

In orice tratament medical care
implica fiinte umane este larg acceptat in
medicina occidentald faptul ca pacientul
trebuie informat de catre medic asupra
oricarei interventii in aria asistentei
medicale si ca acesta trebuie si isi dea
consimtdmantul asupra procedurii in mod
voluntar, autonom si fara ambiguitate (5).

Din cauza evolutiei progresiv
deteriorative a bolii Alzheimer, pacientul
pierde capacitatea intelegerii informatiei
necesare ludrii unei decizii autonome in
ceea ce priveste situatia personala pentru
a ajunge la o opinie proprie pe baza
rationamentului  independent, si a-si
exprima aceasta opinie. Aceasta pierdere
a abilitatii consimtamantului informat sau
pierderea competentei va face mult mai
dificila  ingrijirea  §i  tratamentul
pacientului fara a se incalca opiniile
proprii ale acestuia (8).

Dreptul de a cunoaste

Termenul de cunoastere desemneaza
procesul care-l situeazd pe subiect In
relatia cu lumea s§i rezultatul punerii sale
in actiune.

Miturile, evenimentele primordiale
care au avut loc de la inceputul timpului,
ne invatd §i ne avertizeazd cd o
cunoagtere profundd poate constitui un



pericol: pericolul de a sti viitorul. Mitul
lui Adam, care a mancat din ,,pomul
cunoagterii binelui §i raului”, reprezinta
uzurparea prin pacat a unui drept si
pretentia de a hotari singur ce este binele
si rdul si de a actiona In consecinta:
revendicarea autonomiei morale prin care
omul nu isi recunoaste starea de creatura.
De asemenea, intalnim acelasi concept in
mitul lui Faust care-si vinde sufletul
diavolului pentru harul de a cunoaste si
de a putea adanci adevarul, personajul lui
Faust  devenind  astfel  simbolul
aspiratiilor si straduintelor de veacuri a
omului de a cunoagte sensul real al vietii
si a tot ceea ce ne inconjoara.

Ceea ce ar trebui sd acceptam fara
indoieli se reflectd la puterea mintii
umane de a cunoaste realitatea. Putem
vorbi despre limitele cunoasterii noastre
si de ce acestea existd, sau putem supune
cunoasterii doar fenomenele: ceea ce este
ardtat, dezvaluit sau manifestat 1in
experiente. Pentru a cunoaste realitatea
este cert faptul cd trebuie sa folosim
capacitatile noastre cognitive, inclusiv
ratiunea.

Dreptul de a cunoaste este o problema
de respect al demnitatii umane.
Informand pacientul, i se permite sa-si
planuiascd o experientd optima de viata
in anii in care capacititile sale sunt Inca
intacte; sa-si pregateasca o directiva de
ingrijire a sanatatii solida, ce urmeaza sa
fie implementata in cazul unor eventuale
incompetente viitoare.

in mod cert dorinta de suicid va creste
dacd noi nu vom putea sid le oferim
acestor indivizi asigurarea ca dreptul si
deciziile lor vor fi respectate.

Instructiunile prealabile

de ingrijire

In Statele Unite, asa numitele
wadvance  directives”,  instructiunile
prealabile de ingrijire au inceput sa fie
utilizate Tn anii 1960. Aceste documente
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contin indicatii scrise in care pacientii
decid asupra acceptarii sau nu a unui
numar  de interventii medicale,
chirurgicale sau de terapie intensiva
pentru eventualul moment in care vor fi
incapabili s8 ia aceste decizii.
Instructiunile prealabile de ingrijire au
fost desemnate sd rezolve problema
dreptului la autodeterminare in cazul
pacientilor care nu mai sunt capabili sa-si
exercite acest drept din diverse motive.
Ele pot oferi suportul legal pentru
individul inca in stare buna de sanatate in
scopul exercitarii dreptului la
autodeterminare in cazul tratamentului
medical. In tirile occidentale toate
institutiile medicale sunt obligate sa
informeze pacientul asupra dreptului sau
la autodeterminare in aceste privinte (11).

Initial, formele scrise ale
instructiunilor prealabile de ingrijire au
fost  folosite  pentru  specificarea

dorintelor speciale ale unui individ in
situatii medicale particulare, cum ar fi
stare vegetativa, persistentd (9). Ele
mentionau pand la ce punct pacientul
acceptd prelungirea artificiala a vietii in
aceste conditii §i interventiile medicale
care nu sunt acceptate. Din cauza unor
similitudini, aceste documente au mai
fost denumite ,,testamente pentru timpul
vietii”.

In afara de acest tip de instructiuni
scrise, mai exista si posibilitatea stabilirii
unei persoane care sa ia decizii in numele
individului care a desemnat-o, decizii in
ceea ce priveste ingrijirea personald si
tratamentul medical. Ambele modalitati
ar putea fi combinate pentru respectarea
drepturilor pacientului incompetent (3, 7,
11).

Instructiunile prealabile de ingrijire
sunt din ce in ce mai mult acceptate si in
Europa (4, 13). Multe téari acceptd
desemnarea anticipatd a unei persoane
imputernicite sd ia decizii in locul
pacientului. Totusi, ,testamentele pentru



timpul vietii” nu reprezinta o obligatie
din punct de vedere legal; ele sunt privite
ca indicatii importante ale vointei
pacientului dar nu pot sa fie luate in
considerare 1n situatia 1n care este
necesar tratamentul medical.

Unele organizatii profesionale privesc
cu scepticism validitatea ,acestor
directive, scepticism bazat pe indoielile
care se pot formula asupra autenticitatii si
credibilitatii unui astfel document.

Un act al unui individ este autentic
dacd este scris de persoana respectiva si
este productia vointei sale. In etica
medicala existd diferite concepte In ceea
ce priveste autenticitatea si diferitele
cerinte in a determina dacd deciziile unui
pacient sunt reale. Totusi, este general
acceptat faptul cd ,,autentic” nu poate fi
echivalat cu ,,admisibil” sau ,,rational” si
ramane problema unei definitii valabile a
»autenticitatii” (10).

In acceptul legal al instructiunilor
prealabile de ingrijire, o persoana are
dreptul sa refuze un tratament medical pe
care nu si-l1 doreste oricat de multe
avantaje ar avea acesta. Din punct de
vedere etic situatia este mai complicata.
In determinarea validititii  acestor
directive, medicul nu poate pune la
indoiala autenticitatea acestora numai cu
argumentul ca decizia individului este
irationala sau precizdnd existenta unui
tratament mai bun in acest moment.
Multe astfel de ocazii luate de diversi
indivizi prin exercitarea dreptului la
autodeterminare pot parea irationale, dar
sunt aplicabile de vreme ce nu violeaza

dreptul la  autodeterminare  1intr-o
societate democratica.

Echivalarea Lautenticului” cu
,rationalul” este prin urmare
neconvingatoare §i nu poate servi ca baza
pentru  justificarea  validitdtii  sau
invaliditatii  acestor  directive. De

asemenea, validitatea acestor directive nu
poate fi infirmatd prin demonstrarea
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existentei  unor  tratamente  ,mai
performante” decat cele stipulate 1in
instructiunile pacientului pentru simplul
motiv cd insusi scopul efectudrii unui
asftel de act este tocmai alegerea
individului de a nu beneficia de anumite
tratamente la un moment dat al evolutiei
bolii sau 1in anumite circumstante
medicale (1).

Avand ca punct de plecare aceste

consideratii  teoretice  trebuie  sd
mentiondm cd existd importante diferente
din punct de vedere etic Iintre

instructiunile de ingrijire ale unui pacient
diagnosticat cu dementd Alzheimer si
cele ale unui pacient cu oricare altd
boala.

Ca si regulda generala, indivizii
suferind de dementd Alzheimer sunt in
marea majoritate a cazurilor persoane in
varsta, care au avut numeroase experiente
de-a lungul biografiei lor, si-au structurat
o atitudine personalda s§i pot sa-si
stabileasca prioritati in sistemul de valori
si situatii de viatd. Mult mai frecvent
decat un individ mai tanar, varstnicii au
trecut in general prin experienta bolii §i a
convalescentei, a durerii §i Indepartarii
acesteia, a nevoii de ajutor si sustinere.
Statistic vorbind, persoanele varstnice
utilizeazd mult mai frecvent serviciile
medicale si au avut in general contact cu
spitalele, medicii §i alte institutii sanitare.
Au avut experienta mortii, a doliului si a
durerii pierderii unui membru din familie
sau prieteni.

Aceastda experientd de viatd poate fi

considerata o bazd solidd pentru
exprimarea propriei vointe  asupra
ingrijirii personale sub forma unor
directive  scrise, din  perspectiva
experientei personale si a propriilor
valori.

Boala Alzheimer este o afectiune
cronica, progresivda, determinand de-a
lungul evolutiei sale pierderea treptatd a
abilitatilor cognitive. Faptul cd la stadii



precoce ale bolii pacientul pastreaza

capacitatea luarii deciziilor
autodeterminate ludnd 1n considerare
instalarea incompetentei in stadiile

avansate de boald, face din dementa
Alzheimer si alte afectiuni cronice o
indicatie ideald pentru directivele
prealabile de Ingrijire. Astfel, putem
spune cd indivizii afectati de boala
Alzheimer isi formuleaza directivele de
ingrijire cu avantajul experientei de viata
si in conditiile prezentei
simptomatologiei concrete.

Pentru ca pacientul cu dementd sa
aiba oportunitatea exercitarii dreptului la
autodeterminare, trebuie sa fie informat
asupra diagnosticului la stadii precoce ale
bolii, ca si asupra caracterului afectiunii,
si prognosticului. Unii psihiatri sau alti
specialisti, care se opun acestei informari
a  pacientului, acuza  procedura
diagnostica particulara in  dementa
Alzheimer, care se face printr-un proces
de
diagnostic, in special in primele stadii ale
bolii si faptul ca e posibil sa fie implicata
in acest proces si o marja de eroare.
Impotriva acestor obiectii, trebuie spus ca
marja de eroare nu justificd automat
ascunderea acestui diagnostic fatd de
pacient. O astfel de procedura va
impiedica pacientul sa-si modeleze
propria viatd in momentul in care inca
mai detine controlul acesteia si este
capabil sd-si exercite propria vointa,
avand in vedere probabilitatea unei
afectiuni care va determina evolutia catre
incompetentd. Améanarea prezentarii
acestei informatii pacientului, cu scopul
obtinerii unei certitudini mai mari a
diagnosticului, duce la  progresia
afectiunii, 1n timp ca capacitatea
exercitarii autodeterminarii scade
corespunzator (6).

terapeutice  limitate
existente in prezent, ca si lipsa unui
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tratament curativ reprezintd un alt motiv
pentru care suntem indreptatiti din punct
de vedere etic sa informam pacientul cu
dementa despre diagnosticul sau in
stadiul precoce de boala.

Binele pacientului §i principiul ,,mai
intai sd nu faci rdu” ne obligd sd fim
precauti asupra modului de comunicare a
acestei informatii. Nu trebuie sd ignordm
faptul ca pacientii cu dementd, 1in
particular in stadiile precoce de boala,
sufera frecvent de un sindrom depresiv
reprezentand astfel un grup vulnerabil
(12). Evenimentele sau situatiile stresante
pot precipita simptomele din cadrul
dementei sau pot determina aparitia
reactiilor catastrofice. Este posibil 1n
acest caz ca stresul provocat de aflarea
diagnosticului sd precipite sau si
accentueze declinul functional, depresia
sau simptomele psihiatrice ca agitatia,
agresivitatea sau paranoia (2).

Efectuarea unui screening prin
aplicarca de teste de  evaluare
neuropsihologice la grupuri

populationale cu risc ar creste prevalenta
cazurilor de dementd diagnosticate la
stadii precoce. Intr-o erd a cresterii
capacitatilor de detectare si management
ale Dbolilor intr-o fazd incipienta,
screening-ul a devenit o metoda
acceptata pentru multe conditii medicale.
Atat persoane avizate, din lumea
medicala, cat si ,,publicul” accepta
screening-ul pentru cancerul de san,
cervical, colorectal, diabet, hipertensiune,
obezitate cu hipercolesterolemie,
osteoporoza si chiar pentru depresie.
Totusi, screening-ul pentru dementa, cea
mai comund conditie invalidantd a
varstelor inaintate, este si in prezent
evitat.

Nu trebuie sa uitdm ca prevalenta
dementei in lume se dubleaza la fiecare
20 de ani, crescand de la 24 milioane
persoane cu diagnosticul de dementa
Alzheimer in 2001 la 40 milioane in



2020 si probabil o cifra de 80 milioane in
2040.

Din perspectiva respectului
autonomiei persoanei, aceastd testare ar
avea avantajul posibilitatii de comunicare
a diagnosticului la un moment la care
pacientul si-ar putea exercita dreptul la
autodeterminare in timp util. Pe de altd
parte, nu trebuie uitat potentialul pericol
al etichetdrii pacientului cu acest
diagnostic si stigmatizarea de catre
societate (2).

Atunci cand ludm decizia informarii
pacientului asupra diagnosticului de
dementd trebuie sa punem 1in balantd
beneficiile si prejudiciul adus pacientului
prin aflarea acestui diagnostic, 1In
termenii eticii medicale. Pentru practica
clinica, putem spune ca reguld generald
este ca pacientii sa fie informati asupra
afectiunii lor, si ca exceptiile de la regula
sa fie justificate de la caz la caz prin
argumentul respectarii principiului ,,non
vatamarii”.

Concluzii

Un diagnostic de boald Alzheimer
este inceputul unei lungi si dificile
,calatorii” care se intinde pe o duratd de
aproximativ 10 ani. Boala Alzheimer,
impacteazd nu numai pacientul ci si
familia si apropiatii acestuia, “tovardsi de
calatorie”, care impart aceastd experientd
cu cel in cauza.
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