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Politicas

Dignidade e nao discriminacao

para pessoas com demeéncia

Declaracao Ministerial de Viena de 2012 - Garantir uma sociedade para todas as idades: pro-
mover a qualidade de vida e o envelhecimento ativo. Ao promover a implementacdo do MIPAA /
RIS no seu terceiro ciclo de implementagao (2013-2017), os Estados membros da UNECE “estao empen-
hados em aumentar a conscientizacdo e aumentar o potencial dos idosos para o beneficio das nossas so-
ciedades e aumentar a sua qualidade de vida, possibilitando a sua realizacao pessoal em anos posteriores,
bem como a sua participa¢ao no desenvolvimento social e economico. “ (alvejado no objetivo III: Dignidade,
saude e independéncia na velhice).
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A Dignidade e nao discriminacao de pessoas com deméncia

s6 podem ser garantidas com uma abordagem abrangente,
abrangendo todos os niveis de politicas. Isso deve incluir o nivel macro de leis e regulamentos em todos os dominios de politi-
cas relevantes. As Organizacoes e os meios de comunicacdo podem desempenhar um papel importante em influenciar as per-
cecoes do puablico. A discriminacio pode ser minimizada pelo envolvimento ativo de pessoas com deméncia na comunidade,
que por sua vez pode ser apoiada por organizacoes de usuarios de servicos e ambientes favoraveis a deméncia.

O cuidado apropriado é vital para garantir a dignidade das pessoas com deméncia, que muitas vezes sdo consideradas mais
“pacientes” do que pessoas. H4 uma necessidade de um paradigma de cuidado que coloque a pessoa e as suas necessidades no
centro. Crucialmente, a dignidade é melhor mantida nao direcionando imediatamente todos os servigos e provisoes possiveis
para pessoas diagnosticadas com deméncia, mas direcionando os servi¢os cuidadosamente para corresponder a necessidade
real, enquanto reconhecendo explicitamente e capitalizando as capacidades e desejos do individuo.

A oportunidade e a sensibilidade dos diagnosticos, a coordenacio dos servicos de assisténcia, o acesso aos cuidados paliativos,
aformacao de profissionais e a avaliagio sistematica da qualidade do atendimento devem ser componentes-chave de qualquer
estratégia. O apoio a cuidadores informais também é fundamental. Finalmente, as pessoas com deméncia tendem a ser con-
sideradas “sujeitos” de pesquisa e intervengoes; Portanto, é necessario ouvir as suas vozes e envolvé-las como participantes
ativos.

Garantir a dignidade e a ndo discriminacao das pessoas com deméncia deve ser um esforco abrangente, empregando uma
estratégia multinivel para coordenar os esforcos de todas as partes interessadas. Ao fornecer uma estrutura sistemética de
possiveis estratégias de intervengao, este resumo de politicas oferece uma referéncia para os formuladores de politicas que
visam abordar essa questao na regidao da UNECE e além.

Com exemplos de hoas praticas de

Austria, Canada, Alemanha, Irlanda, Itdlia, Malta, Noruega, Sérvia, Eslovaquia, Espanha, Suica, Estados Unidos da América.



Introducao A deméncia é uma condicdo séria de satde, ainda sem cura, que, segundo
estimativas atuais, afeta cerca de 44 milhoes de pessoas em todo o mundo,
Os desafios globais da deméncia com o nimero de novos casos diagnosticados em ascensdo. As avaliacoes

da OCDE sugerem que 0,6 trilhdo de US sdo gastos todos os anos em todo
o mundo com cuidados de deméncia.' A deméncia afeta nao apenas os diag-
nosticados com a doenca, mas também os seus cuidadores, que muitas vezes
precisam reduzir ou interromper as suas atividades laborais e desenvolver
condicoes de satide graves. Consequéncia do stress relacionado ao cuidado.
A deméncia é uma condicao crénica de longa duracao. Pessoas com demén-
cia podem viver 20 anos ou mais apos o diagnostico, experimentando mu-
dancas graduais no seu perfil funcional e clinico. A figura 1 ilustra o curso
clinico da deméncia e como ela pode afetar progressivamente os individuos.

Figura 1. Os estagios e algumas possiveis consequéncias da deméncia
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Garantir a dignidade das pessoas com deméncia e a sua nao discriminacao é
uma questao politica cada vez mais relevante. As pessoas com deméncia sao
um grupo populacional em crescimento que, a medida que a doenca progri-
de, podem tornar-se fortemente dependentes dos outros e menos auténomas
em fazer as suas proprias escolhas. A deméncia afeta a capacidade de uma
pessoa se comunicar com os outros e expressar as suas necessidades, prefe-
réncias e sentimentos. Como consequéncia da deméncia, as pessoas afetadas
podem mudar a sua propria Auto percecao, levando a sentimentos negati-
vos, estigmatizacao e até mesmo a comportamentos autodestrutivos. O sur-

1 OCDE, (2015).

2 A figura é uma adaptacio do trabalho de Laura Gitlin e Nancy Hodgson, conforme ilustrado no curso “Vivendo com Deméncia: Impacto sobre
Individuos, Cuidadores, Comunidades e Sociedades”, disponivel online em www.coursera.org. O termo “atividades da vida diaria” refere-se as ati-
vidades cotidianas de autocuidado, como mobilidade funcional (deslocamento de um lugar para outro durante a realizagio de atividades), banho e
banho, vestir-se, alimentar-se, higiene pessoal e higiene (incluindo escovar / pentear / styling cabelo), higiene higiénico. “Atividades instrumentais
da vida diaria” (AIVD), em contraste, refere-se aquelas atividades que ndo sdo necessarias para o funcionamento fundamental, mas sdo necessarias
para viver de forma independente em uma comunidade, como o trabalho doméstico; preparar refei¢des, tomar remédios, administrar dinheiro,
fazer compras, usar telefone, usar transporte. “Fungoes executivas” € um termo abrangente para processos cognitivos que podem ser afetados pelo
inicio da deméncia. Esses processos incluem memoria de trabalho, raciocinio, flexibilidade de tarefas e solu¢do de problemas, assim como plane-
jamento e execucao.



gimento de distirbios comportamentais e problemas cognitivos pode levar
a deterioracao das suas relacoes sociais e papel na comunidade. No entanto,
dependendo do estagio da doenca e de um ambiente de apoio adequado, as
pessoas com deméncia podem continuar a exercer as suas habilidades re-
manescentes e participar da vida da comunidade na medida em que as suas
capacidades permitirem. No entanto, em muitos paises, é frequente que lhes
seja negada essa possibilidade, assim como os seus direitos em geral, como
evidenciado pelo uso generalizado de restri¢oes fisicas e quimicas em con-
textos de cuidados domiciliares, institucionais e hospitalares.s

Definindo dignidade A coordenacao e a eficicia das estratégias para salvaguardar a dignidade e

e discriminacdo evitar a discriminacdo dependem de defini¢des operacionais comuns e claras
para garantir o entendimento compartilhado dos termos e para facilitar a dis-
seminacao de boas praticas e a transferéncia de conhecimento entre os paises.
De um modo geral, a discriminacao se refere ao tratamento diferenciado (seja
a favor ou contra) de uma pessoa com base em um grupo, classe ou categoria a
qual ela pertence. O conceito de dignidade, no entanto, é uma construgao mais
complexa, para o qual a defini¢do apropriada é dependente do contexto.

Nesse resumo da politica, a dignidade é definida como “uma caracteristi-
ca inerente ao ser humano, que pode ser sentida como um atributo do eu e
manifesta-se através de comportamentos que demonstram respeito por si
e pelos outros”.# Dignidade tem, portanto, um carater interpessoal, sendo
construido através dos relacionamentos com os outros.>

A dignidade é extremamente pertinente ao topico da deméncia, uma vez
que o modo como as pessoas afetadas sao tratadas pelos outros influencia
a sua propria experiéncia da doenca. Manter a dignidade pode sustentar as
pessoas com deméncia através dos desafios impostos pela doenca. Por outro
lado, a negacao da dignidade pode contribuir para o declinio da qualidade de
vida de uma pessoa, a autonomia, a satide e o bem-estar. “Ter dignidade” é
um estado dindmico6 - ndo é algo que alguém tem ou nao tem permanente,
mas muda e é experienciado em graus diferentes ao longo do tempo e através
das circunstancias. Isto é especialmente verdadeiro em casos de deméncia,
uma vez que é uma doenca progressiva que traz mudancas continuas na con-
dicdo de uma pessoa. Assim, assegurar a dignidade de uma pessoa afetada
pela deméncia requer uma estratégia abrangente com diversas medidas e
abordagens, dependendo das fases da doenca, da situacao de vida e do perfil
socioeconomico e de satide de uma pessoa.

Violacao da dignidade, A questao da dignidade e da nao-discriminacao esta intimamente ligada ao
discriminacdo tema da prevencao do abuso de pessoas com deméncia, seja fisica, sexual,
e risco de abuso psicologica ou financeira ou sob a forma de abandono e negligéncia.” Resu-

mo da politica da UNECE n.° 14 ‘. O abuso de idosos® focalizou essa ques-
tao, discutindo como os estere6tipos negativos sobre as pessoas mais velhas

3 0 Relatorio Anual de 2010 da Europa Alzheimer revelou um nimero dramético de restrigdes a liberdade de circulagio de pessoas com deméncia,
que estdo contidas nas disposi¢oes legais existentes em 32 Estados europeus. Estas referem-se, por exemplo, a internacdo involuntéria, ao uso de
medidas coercivas e restrigoes relativas a carta de conducao.

Para mais detalhes, consulte: http://alzheimer-europe.org/Policy-in-Practice2/Country-comparisons/ Restri¢coes-de-liberdade

4 Jacelon e outros, (2004).

5 Street e Kissane, (2001).

6 Jacelon, (2003).

7 Melchiorre e outros, (2013).

8 UNECE, (2013).



podem fornecer a base para situacoes abusivas. Da mesma forma, como no
caso de abuso, o risco de violacao da dignidade e discriminacao de pessoas
com deméncia é maior quando elas sdo vistas como um “objeto” em vez de

“sujeito”.o
F atprgs que influenciam O modelo socio ecolbgico (SEM)*°, mostrado na Figura 2, fornece uma lente
a dlgzuda'de L sistematica através da qual é possivel visualizar medidas e intervenc¢oes para
e anao dlSCT'lmlTla(;aAO ) garantir a dignidade e a nao discriminacao das pessoas com deméncia. O
de pessoas com deméncia modelo descreve fatores em diferentes niveis que influenciam as causas e os

efeitos da violagao da dignidade e a discriminacao de pessoas com deméncia
na sociedade. No centro do modelo esté a propria pessoa, que esté a interagir
com os ambientes fisico, socioeconémico e cultural circundante.

Figura 2 . O modelo socio ecoldgico: niveis de fatores que influenciam
a dignidade e nao discriminacao de pessoas com deméncia
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Os quatro niveis identificados pelo SEM - (a) o nivel macro / politico, (b)
o nivel comunitario e ambiental, (¢) os sistemas de cuidado e (d) a familia
e outros significativos- estao interligados. De fato, embora sejam represen-
tados como niveis distintos por uma questao de simplicidade e permitam a
consideracao de cada nivel neste resumo de politicas, deve-se ter em mente
que, na realidade, eles formam um continuo com fronteiras difusas e compo-
nentes sobrepostos.

9 Applegate e Morse, (1994).
© O modelo foi desenvolvido para o proposito deste resumo de politicas, mas é inspirado, em grande parte, pelas experiéncias da politica de
promocgao da saude, ver, por exemplo, http://www.cdc.gov/cancer/crecp/sem.htm.




A. Dignidade Garantir os direitos e a dignidade das pessoas com deméncia deve ser um
e nio l“SGI'imillal;ﬁﬂ principio incorporado nas leis e~regulamenta(;9es pl’lbl%caAs em todp 0 es-

P pectro dos setores de politicas: ndo apenas a saude e assisténcia social, mas
em todas as politicas também sistemas de pensao, transporte, etc. Em muitos paises da UNECE

¢ dificil, como resultado de uma “mentalidade de silos”, uma mentalidade
presente em algumas institui¢cées onde os setores individuais concentram-se

Dignidade e nao discriminagdo apenas os seus proprios objetivos em detrimento de resultados mais amplos

na formulagao de politicas da sociedade e de longo prazo. Essa mentalidade entra em conflito com os
efeitos multidimensionais da deméncia, em que as economias numa area
de politica (por exemplo, custos reduzidos para servicos de assisténcia do-
miciliar) podem gerar externalidades, tanto positivas quanto negativas, em
outros dominios politicos (como por exemplo, aumento do uso de departa-
mentos de emergéncia hospitalar).

Os governos centrais, regionais e locais devem apoiar a integraciao de po-
liticas que promovam a dignidade e a nao discriminacao de pessoas com
deméncia e os seus cuidadores. Por exemplo, os marcos regulatorios e de
incentivo no setor publico podem ser reformados para impulsionar o pro-
gresso dos cuidados com a deméncia. A complexidade da deméncia deve ser
refletida na forma como os sistemas de cuidados sdo organizados e financia-
dos.® O financiamento dos sistemas de satide na regiao da UNECE é frequen-
temente baseado em sistemas que nao levam em conta as especificidades da

deméncia.
Protecao legal de pessoas No nivel macro, a clareza e a eficicia da legislacdo que envolve a tomada de
com capacidade reduzida decisao substitutiva (ou seja, quando outra pessoa que nao a pessoa com de-

meéncia esta autorizada a tomar decisoes em seu nome), por exemplo, através
de guardioes nomeados pelo tribunal, devem ser asseguradas.*? Isso significa
que os critérios legais que determinam quando uma pessoa tem a capacidade
de tomar decisOes que sao fundamentais para o seu proprio bem devem ser
claros e padronizados. Além disso, os procedimentos para nomear um deci-
sor substitutivo devem ser oportunos e transparentes.

Uma pessoa afetada por deméncia deve ser autorizada a indicar antecipa-
damente as pessoas que gostariam de ser elegiveis para representar os seus
interesses quando a doenca comprometer o seu funcionamento cognitivo.
Essas medidas devem ter como objetivo evitar situacoes potencialmente pre-
judiciais no momento em que a pessoa nao puder mais cuidar das suas pro-
prias necessidades pessoais. Exemplos dessas situagdes negativas incluem o
uso indevido dos ativos financeiros de pessoas com deméncia, o desrespeito
das suas preferéncias em relacdo ao planeamento antecipado de cuidados
ou até mesmo a falha em aderir aos termos de um testamento quando uma
pessoa é morta.



Noruega, Suica, Austria e Itilia - Estratégias e planos nacionais e regionais de deméncia

Enfrentar os desafios da deméncia requer que as estratégias abrangentes e intersectoriais sejam bem definidas a
nivel nacional. Embora os planos nacionais de satde e / ou assisténcia social sejam comuns na regido da UNECE, os
planos estratégicos nacionais para a deméncia sio relativamente novos em muitos paises e inexistentes em outros.

Exemplos de planos abrangentes de deméncia incluem os recentemente langados na Noruega e na Suica. O Plano
de Deméncia da Noruega identifica cinco 4reas estratégicas de agio: desenvolvimento de qualidade, pesquisa e pla-
neamento; aumentar a capacidade e melhorar as competéncias; melhor coordenacio e acompanhamento médico;
cuidado ativo; e parcerias com familias e comunidades locais. Da mesma forma, a Estratégia Nacional de Deméncia
da Suica para 2014-2017 prossegue nove metas em quatro areas de agdo: alfabetizacdo em saide, informacio e
participacao; servicos adequados as necessidades; qualidade e habilidades profissionais; e transferéncia de dados
e conhecimento.

Outros paises estao atualmente comprometidos em desenvolver os seus proprios planos nacionais de deméncia. Por
exemplo, na Austria, o processo de desenvolvimento de uma estratégia para a deméncia foi lancado em conjunto
numa conferéncia internacional pelo Ministério da Satide e pelo Ministério de Assuntos Sociais em fevereiro de
2015, apds a conclusdo do Relatorio Nacional de Deméncia de 2014, seis grupos de trabalho foram identificados
para a criacdo da Estratégia Nacional: participagdo, remocao de tabus e apoio a saide; pesquisa e dados; cuidado
profissional e apoio; coordenacao e cooperacgao; cuidados informais e servicos de apoio para viver em casa; quali-
dade e expertise.

Em paises onde as responsabilidades politicas sao divididas entre diferentes niveis administrativos, é importante
que as estratégias nacionais considerem os fatores de nivel regional e que sejam adaptados as caracteristicas especi-
ficas dos contextos locais. A primeira estratégia nacional de deméncia da Italia foi desenvolvida pelo Ministério da
Saude em estreita cooperagao com as regioes e as associacoes nacionais de pacientes e cuidadores e foi aprovada em
outubro de 2014. Sera implementada a nivel regional e monitorizada a nivel nacional. Muitas regioes, respondendo
as suas necessidades especificas, desenvolveram planos regionais para a implementagao da estratégia nacional.
Por exemplo, o plano de deméncia da regiao de Marche concentra-se nas questoes locais mais relevantes, como a
reducio da fragmentacgio do atendimento, o desenvolvimento de vias integradas de atendimento e o aumento dos
servicos de atendimento comunitario.

Fontes: Mais sobre os Planos Nacionais de Deméncia em http://www.alzheimer-europe.org/Policy-in-Practice2/National-Dementia-Plans.
Para a Austria,

A informacdo foi fornecida pelo Ministério austriaco do Trabalho, Assuntos Sociais e Defesa do Consumidor.

Cooperacgdo com o sistema Como mencionado acima, a deméncia é um fator de risco para abuso, negli-

de justica géncia ou abandono. Embora as violagoes da dignidade e discriminacao de
uma pessoa nem sempre representem um episédio de abuso, quando ocor-
rem, devem ser consideradas como marcadores de riscos potenciais para a
pessoa com deméncia. De fato, as fronteiras entre os dois fenémenos sao
escassas e, nesse aspeto, a colaboracao entre instituicoes do sistema de jus-
tica (por exemplo, policiais e magistrados) e aqueles servigos e institui¢oes
que podem detectar mais facilmente tais situacoes (por exemplo, hospitais,
servigos de assisténcia domiciliar, organizacoes), Deve ser reforcada.

Em muitos paises, existem lacunas consideraveis nas disposicoes legais rela-
tivas a protecao da dignidade das pessoas com deméncia, por ex. em casos de
uso inadequado de restri¢oes ou violacoes de privacidade. Os procedimentos
de intervencao em caso de suspeita de abuso financeiro, fisico e / ou verbal
nem sempre sao claros nem conhecidos pelos profissionais nos sistemas de

2 Para um inventario das disposi¢oes legais relativas a ‘tomada de decisao procurada’ (por exemplo, medidas de tutela e procuragoes continuas) e
varias formas de capacidade legal (por exemplo, casamento, fazer testamento, fazer um contrato, votar, responsabilidade civil e responsabilidade
criminal) de pessoas com deméncia na Unido Europeia, Islandia, Noruega, Suica e Turquia, ver: http://alzheimer-europe.org/Policy-in-Practice2/
Comparacoes entre paises / Legal-capacidade-e-proxy- tomando uma decisao



saude e assisténcia social, ou por organizacgoes e cuidadores. O papel da po-
litica deve ser o de preencher essa lacuna e implementar medidas mais con-
cretas para aumentar a colaboracao entre as partes interessadas relevantes
nessa area.

Advocacia das organizacgoes As pessoas com deméncia podem nao estar adequadamente representadas

e da sociedade civil nos sistemas de votacao democréatica. A protecao dos seus direitos, portanto,
corre o risco de ser negligenciada nas agendas politicas, em favor de grupos
com maior poder de persuasao. No entanto, o objetivo de garantir a dignida-
de e a nao discriminacao das pessoas com deméncia deve ser um objetivo co-
mum ao qual todos os partidos politicos devem se comprometer ativamente.
A este respeito, o papel das organizacoes e de outras organizacoes da socie-
dade civil é crucial, pois sao as que podem defender mais eficazmente os di-
reitos das pessoas com demeéncia e as suas familias. As organizagoes podem
assumir um papel de lideranca na promocao do respeito, protecao e cumpri-
mento de todos os direitos humanos das pessoas com deméncia e defender a
adocdo de uma abordagem baseada em direitos humanos para desenvolver
estratégias, politicas e programas que atendam as suas necessidades.

Uma iniciativa positiva nesta area é a recente Declaracdo de Glasgow, um
compromisso da organizacdo para promover plenamente os direitos, a digni-
dade e a autonomia das pessoas que vivem com deméncia, assinado em 2014
pelos membros da Alzheimer Europe.®® A Declaracao visa estimular a adocao
de uma estratégia europeia de deméncia e as estratégias nacionais em todos
os paises da Europa. Ja foi eficaz na sensibilizacao dos decisores politicos e,
no momento em que escrevo, 61 decisores politicos (incluindo 52 deputados)
de 19 paises europeus assinaram a Declaracao.
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O papel de defesa das organizagbes pode ser decisivo para persuadir os formuladores de politicas a agir, mesmo
quando a evidéncia da eficicia de uma politica ou intervengao ja estd bem documentada. Um exemplo disso pode
ser encontrado na Sérvia, onde a tendéncia a institucionalizagio de pessoas com deméncia est4 declinando, mas os
servigos comunitarios ainda estdo subdesenvolvidos e ndo sio acessiveis para os mais necessitados. Aqui, as pessoas
com demeéncia e as suas familias sdo frequentemente isoladas e quase ndo recebem apoio dos servigos de cuidados
formais.

Neste contexto, o projeto “Nao esquecamos quem esquece”, coordenado pela organizacdo “Amity” e financiado pela
Fundacao Trag, ¢ um exemplo importante da defesa dos direitos das pessoas com deméncia e, em particular, de
garantir o seu direito, morar na comunidade. A iniciativa visava especificamente influenciar os membros da Assem-
bleia Municipal de Belgrado a estabelecer um lar para pessoas com deméncia.

Durante a primeira fase deste projeto, foi realizado um levantamento para avaliar as necessidades das pessoas com
deméncia e de suas familias. A pesquisa mostrou que 60 por cento deles ndo usaram nenhum servico formal, e a
maioria dos entrevistados relatou um forte desejo de viver na comunidade o maior tempo possivel. Mais de trés
quartos dos cuidadores familiares indicaram a necessidade de aconselhamento e treinamento. 80 Porcento dos cui-
dadores expressaram a necessidade de servicos de apoio baseados na comunidade e estavam dispostos a contribuir
para o seu custo.

Durante a segunda fase do projeto, foi realizada uma campanha de conscientizacao, incluindo reunioes, entrevistas
coletivas, mesas redondas e envolvimento da midia (111 apari¢oes na midia somente em 2014). Paralelamente a
campanha, foi criada uma coalizdo de defesa de 17 organizacdes da sociedade civil em Belgrado e comecou a fazer a
defesa para o estabelecimento de lares na comunidade. Os tomadores de decisdo demonstraram prontidao e prome-
teram incluir a realizacdo deste servigo na Estratégia de Desenvolvimento do Bem-Estar Social da cidade, e depois
na Decisdo sobre Direitos e Servicos de Bem-Estar Social, e para pilotar o servico, antes de estabelecer financiamen-
to permanente. Hoje, o projeto esta oficialmente concluido, mas continua defendendo os direitos das pessoas com
demeéncia e as suas familias, mesmo que o apoio de doadores tenha terminado.

Fontes: Informacoes fornecidas pela Amity.
Veja http://amity-yu.org/index.php?option=com_ content&view=frontpage&Itemid=62 e http://amity-yu.org/images/pdf/zivot_bez_secan-
ja_istrazivanje.pdf (em sérvio).

Investimento em cuidados A atribuicao de recursos para o atendimento da deméncia deve ser vista como
de deméncia um investimento que pode gerar emprego, know-how e melhor qualidade de
e pesquisa como uma medida vida para toda a sociedade. Os investimentos privados podem ser incenti-
para combater a discriminac¢do vados por meio de deducoes e bonus fiscais ou pela facilitacdo de parcerias

publico-privadas. O uso de instrumentos e mecanismos financeiros inovado-
res, como os Titulos de Beneficio de Impacto Social no Reino Unido,* deve
ser explorado a fim de mobilizar financiamento privado e sem fins lucrativos
para financiar o cuidado e a pesquisa sobre deméncia. Novos mecanismos
financeiros poderiam ser usados em conjunto com a prestacdo de servigos
avancados e “inteligentes”, que combinando ac6es de autoridades locais e
tecnologias inovadoras podem aliviar os altos custos associados a institu-
cionalizacdo evitavel, apoiar pessoas com deméncia e os seus cuidadores a
permanecerem independentes e ativos nas suas comunidades e reduzir os
custos gerais dos servigos de atendimento.

13 Para mais informacoes, consulte http://alzheimer-europe.org/Policy-in-Practice2/Glasgow-Declaration-2014.

14 Os Titulos de Beneficios Sociais, também conhecidos como Titulos de Impacto Social, sio uma forma de contratos de financiamento social geralmen-
te envolvendo comissarios do setor publico, investidores sociais, provedores de servicos e, frequentemente, um intermediario. Num contrato tipico,
os comissionados do setor ptblico fazem parcerias com investidores sociais privados ou com fins lucrativos para financiar interven¢oes que buscam
resolver problemas sociais complexos. Institui¢des de caridade e / ou investidores privados cobrem os custos iniciais necesséarios para estabelecer
as intervencoes implementadas pelos provedores de servi¢os, enquanto o comissario se compromete a pagar recompensas se os resultados dese-
jados pré-definidos forem alcancados mais tarde. Para obter mais detalhes, consulte: http://www.piru.ac.uk/assets/files/Trailblazer%20SIBs%20
interim%20report%20March%202015,%20for%20publication%200n%20PIRU%20 siteapril% 20 modifiedpdfiimay.pdf



B. 0 papel das Héa ainda um baixo nivel de conhecimento publico geral sobre o que é demén-
comunidades cia, quais sdo as suas 1mphca(ioes para a soc1edad'e, familias e individuos, e
- quais sao os fatores de protecao e de risco - especialmente se comparados a

¢ ambientes outras doencas de alto impacto, como o cancro. Iniciativas de conscientiza-
¢ao e criacao de conhecimento sdo, portanto, importantes, a esse respeito, as

Midia e percegdo publica organizacoes e outras instituicoes da sociedade civil podem contribuir sig-
da deméncia: combater nificativamente para aumentar a conscientizacdo da midia sobre o tema e
0 estigma influenciar o modo como ele é representado para o publico em geral. Como

sugerido pelo resumo da politica da UNECE n° 12, “Imagens de idosos”,'s
oportunidades poderiam ser oferecidas para pessoas afetadas pela deméncia
que desejassem retratar-se na midia.

A esse respeito, os governos também podem ter um papel ativo a desempe-
nhar. Os meios de comunicacao frequentemente parecem inclinados a relatar
casos em que a dignidade das pessoas com deméncia é violada (por exemplo,
episddios de abuso em lares de idosos ou atendimento domiciliar), em vez
de ilustrar uma imagem mais positiva e realista das pessoas que vivem com
essa condicao de saide. Embora o alarme sobre eventos negativos seja cla-
ramente um papel importante da midia, ir além dos estereotipos negativos
existentes para mostrar o que as pessoas com deméncia ainda podem fazer
é um papel igualmente importante. Ao fazé-lo, a midia poderia aumentar a
compreensao publica sobre a deméncia e levar a sociedade da consciéncia a
aceitacao, conforme declarado pela Organizacao Mundial de Satide.

Produtividade e participagdo A dignidade pode ser protegida através da manutencdo de um papel ativo e

no mercado de trabalho significativo para pessoas com deméncia na comunidade e no mercado de
trabalho. Permanecer ativo no trabalho pode ser particularmente valioso,
especialmente para pessoas mais jovens com deméncia, que tém mais pro-
babilidades de enfrentar certos desafios a este respeito do que as pessoas
idosas, como ter filhos dependentes e / ou pais idosos que necessitam de
cuidados ou compromissos financeiros, HA uma tendéncia (tanto entre os
diagnosticados como entre os que os rodeiam) de tratar um diagnostico de
demeéncia como um sinal para o fim da vida produtiva, a retirada do mercado
de trabalho e o inicio de uma vida de doenca - mas a realidade esta repleta
de exemplos de pessoas que continuaram ativas e totalmente envolvidas na
sociedade, apesar de terem deméncia.

Esses exemplos devem ser usados para combater o impacto negativo da
rotulacio de pessoas com deméncia como “pacientes com deméncia”. Um
exemplo positivo € o do escritor Terry Pratchett que, depois de ter sido diag-
nosticado com a doenca de Alzheimer em 2007, continuou trabalhando nos
seus romances e comecou uma intensa campanha de arrecadacao de fundos
para pesquisas sobre deméncia. Pratchett também trabalhou com a emissora
britanica BBC num documentario bem-sucedido em duas partes sobre a sua
doenca, “Terry Pratchett: Living with Alzheimer’s”.'®

5 UNECE, (2012).

16 OMS, (2012).

7 A Franca centrou esforgos no sentido de garantir os direitos das pessoas mais jovens com deméncia. Um centro para jovens com deméncia é especia-
lizado em questoes como o direito a receber o diagndstico, a protegao social dos planos de pensao e a assisténcia médica paga para essa subpopulacao.
Para mais detalhes, consulte http://www.centre-alzheimer-jeunes.fr/

18 Para mais informacoes sobre os documentarios, consulte http://www.bbc.co.uk/programmes/boohrtix/episodes/guide



Participacao social A participac¢ao de pessoas afetadas pela deméncia em atividades sociais pode
de pessoas com ser promovida identificando e combatendo as causas da sua exclusdo. As
deméncia organizacoes geralmente se concentram na provisao de apoio comunitario

adequado em casa, mas ha uma necessidade adicional de foco em levar as
pessoas para fora de casa, ja que a interac¢ao social é de valor particular. Isso
pode ser conseguido, por exemplo, oferecendo-se um leque mais amplo de
atividades comunitarias (ndo apenas apoio mutuo e apoio individual, mas
também oportunidades para que pessoas com deméncia sejam ativas como
voluntarias).

As associacOes podem organizar atividades, eventos e reunioes para pessoas
com deméncia e os seus cuidadores, incluindo o uso de formatos inovado-
res, como o Alzheimer Cafés®, que recebeu comentarios muito positivos dos
usudérios. Tais atividades devem também aproveitar a oportunidade para
promover estilos de vida saudaveis, como dietas saudaveis e atividade fisica,
uma vez que representam uma das medidas mais eficazes para retardar a
progressao da doenca. Da mesma forma, grupos de autoajuda e interven-
¢Oes psicossociais baseadas em grupos também podem ser considerados em
contextos informais. A esse respeito, a colaboragdo com profissionais que
trabalham em servicos publicos pode ser proveitosa, pois eles podem com-
partilhar os seus conhecimentos na comunidade e alcancar um publico mais

amplo.?°
Cessacdao de conducdo Mesmo quando as oportunidades de envolvimento social estdo disponiveis,
e necessidades de o transporte publico acessivel é muitas vezes um pré-requisito importante
transporte piiblico para a participacdo. Muitas pesquisas e muitas iniciativas foram realizadas

até agora para promover a mobilidade de idosos com deficiéncias funcionais
ou cognitivas. A forma como os servicos de transporte publico sdo projetados
pode influenciar os padroes de mobilidade de uma pessoa com deméncia e
a sua capacidade de participar da vida social. Isso é verdade especialmente
quando essas pessoas precisam parar de dirigir. Para muitos, a cessacao de
conducao representa um ponto de transicao dificil, uma vez que desistir da
carteira de motorista pode ser angustiante tanto para as pessoas com de-
meéncia como para as suas familias. Muitas pessoas tornam-se socialmente
isoladas e deprimidas, com uma exacerbacao dos sintomas da doenca.

As informacoes disponiveis sugerem que as solugoes de transporte “interme-
diarias”, situadas em algum lugar entre os servicos de transporte publico pa-
drao e os chamados “servicos para necessidades especiais” (que sao altamen-
te individualizados, caros e potencialmente um pouco estigmatizantes para
pessoas com deficiéncia), podem fornecer um meio termo satisfatério para
as pessoas com deméncia apos a cessacao da conducdo. Esses servicos in-
termediarios, as vezes chamados de “Transporte Responsivo a Demanda”,*
sdo projetados para pessoas com limitacdes funcionais e podem aumentar
a capacidade dos beneficiarios de viajar. No entanto, os beneficios de tais
sistemas (por exemplo, uma possivel reducao nos requisitos de atendimento
domiciliar e assisténcia médica) precisam ser mais amplamente reconheci-
dos para atrair mais investimentos.

19 For more information see http://www.alzheimerscafe.com/public.html.alzheimersatoz.com/Welcome.html

20 Several good examples of initiatives promoting the integration and support of people with dementia and their carers in the local community are
those collected and awarded by the Living Well with Dementia in the Community Award of the European Foundations’ Initiative on Dementia (EFID).
-EFID is an initiative involving the Atlantic Philanthropies (Ireland), the Fondation Médéric Alzheimer (France), the King Baudouin Foundation
(Belgium), the Robert Bosch Stiftung (Germany) and lately, the Joseph Rowntree Foundation (United Kingdom).

For more information see: http://www.nef-europe.org/efid/

2t Brake, Mulley and Nelson, (2006).



Mesmo quando os servicos de transporte estdo disponiveis, as pessoas afe-
tadas pela deméncia podem exigir atencao extra. Iniciativas promissoras,
como “treinamento de viagem” e “companheiros de viagem”, 22 implementa-
das, por exemplo, na Australia, podem ser exemplos informativos para for-
muladores de politicas cujo objetivo é aumentar a participacao social dessa
populacao por meio do aumento do uso de servicos de transporte.

Politicas de ambiente Discriminacao e perda de dignidade podem ser consequéncia de ambientes
e habitacdo fisicos inadequadamente projetados. Conforme a doenca progride, as pes-
favoraveis a deméncia soas afetadas desenvolvem as suas proprias necessidades especiais em rela-

¢ao a seguranca e privacidade. Ambientes acessiveis e seguros (por exemplo,
ambientes livres de desordem, onde facas e tesouras estao ausentes, o uso
de cores ou imagens para facilitar a orientacao, etc.) assumem uma impor-
tancia particular. O conceito de ambientes amigaveis a deméncia®3 foi desen-
volvido para indicar um ambiente fisico que funciona bem para pessoas que
vivem com deméncia, seja na propria casa, fora ou numa casa de repouso.
Um exemplo de uma politica que contribui para a criacdo de ambientes fa-
voraveis a deméncia € a politica de adaptacoes habitacionais na Suécia. As
adaptacoes habitacionais sdo definidas pela legislacao sueca como alteracoes
das caracteristicas fisicas permanentes em casa e do entorno exterior ime-
diato que visam melhorar a vida independente de individuos com limitacao
funcional. Na Suécia, os cidadaos tém direito a receber subvencoes dos mu-
nicipios, cobrindo parte ou custos totais da adaptacdo, independentemen-
te da situacao financeira do requerente e se a casa é alugada ou adquirida.
Aproximadamente 73.000 pedidos de adaptacao habitacional sdo concedi-
dos anualmente por um custo total de mais de 100 milhoes de euros.?+ Outro
exemplo informativo é o de ‘visitas domiciliares preventivas’ realizado na
Dinamarca por terapeutas ocupacionais ou outros profissionais, que inclui
intervencoes domésticas destinadas a aumentar a ergonomia e a seguranca
dos ambientes domésticos, avaliando a qualidade de vida e identificando e
prevenindo a solidao.>

Com relacdo aos ambientes externos, as necessidades especificas das pessoas
com deméncia devem ser consideradas durante a fase de projeto. Padroes
fixos e requisitos legais para garantir a acessibilidade para pessoas com de-
ficiéncias fisicas em novos edificios sdo comuns hoje em muitos paises da
UNECE. No entanto, tais padrdes ndao garantem a adequacao dos edificios
para pessoas com deméncia. A esse respeito, uma colabora¢ao mais proxima
entre profissionais com experiéncia clinica e aqueles no campo da arquite-
tura poderia ser benéfica. No caso de espacos urbanos antigos, as reformas
podem ser dispendiosas e dificeis de pagar pelos municipios. Mas os gover-
nos, no entanto, tém um papel importante na atualizacao dos padroes de
construcao existentes, na promocao de instrumentos financeiros inovadores
e no fornecimento de fundos ad hoc ou beneficios fiscais para financiar parte
dos custos de reforma.

22 See https://nsw.fightdementia.org.au/sites/default/files/NSW/documents/Meeting-the-Transport-Needs-of-People-with-Dementia-Summary-
Report.pdf

23 Stewart and Page, (1999).

24 Relatorio Anual da Boverket, a autoridade sueca sobre planejamento urbano, desenvolvimento urbano, construcdo e habita¢do (em sueco): http://
www.boverket.se/globalassets/publikationer/dokument/2014/bostadsanpassningsbidragen-2013.pdf 25 Para uma revisio das diferentes tipologias
de visitas domiciliares preventivas realizadas na Dinamarca, ver Fagerstrom, Wikblad e Nilsson, (2009).



. P - -
Irlanda - vivendo hem com deméncia em Stillorgan-Blackrock, Condado de Dublin
y

O projeto Living Well with Dementia € um exemplo claro de uma iniciativa abrangente e de varios atores para envol-
ver ativamente as pessoas com deméncia e as suas familias na comunidade. O projeto retine pessoas com deméncia,
membros da familia, profissionais de satide, organizac¢Ges voluntarias, sociais e desportivas da area de Stillorgan-
-Blackrock num consoércio que trabalha em conjunto no apoio a pessoas com deméncia na sua comunidade. Com a
pessoa com deméncia no centro, a voz ouvida por meio de grupos focais e reunides individuais, cada componente
do projeto decorre da sua necessidade expressa e exigéncia das familias que cuidam deles.

Diversos apoios, servicos e iniciativas foram implementados de forma coerente e integrada:

1. InformacGes para pessoas com deméncia e membros da familia: um espaco regular para os membros da familia
encontrarem-se com profissionais de saide, obter informacGes e construir uma rede vital de apoio de pares.

2. Suporte direto e descanso para pessoas com deméncia: o projeto fornece cuidados de final de vida para pessoas
que desejam morrer em casa com dignidade, um programa de amizade que oferece descanso semanal a mais de 30
pessoas e, quando apropriado, também tecnologia assistiva.

3. Atividades para pessoas com deméncia na comunidade: o projeto oferece as pessoas com deméncia a oportuni-
dade de participar de atividades sociais baseadas na comunidade, incluindo grupos de exercicios e clubes de bridge.
Dois coros de “Memorias Musicais”, grupos de escrita criativa e terapia musical caseira individual foram testados
nesta iniciativa. Todos esses grupos sao apoiados por uma equipa treinada de voluntarios intergeracionais.

4. Conscientizacao e mobilizacao de apoio entre a comunidade.

5. Iniciativas conjuntas com empresas e grupos locais para tornar a Stillorgan-Blackrock um ambiente favoravel a
deméncia: um programa continuo de conscientizacido da comunidade conquistou o apoio do varejo, escolas, grupos
desportivos, movimentos ativos de aposentadoria, bibliotecas, policiais, residentes e cidadaos locais.

Fontes: Informagdes fornecidas pelo Escritério de Satide Local de Dun Laoghaire, pelo Irish Health Service Executive, e recuperadas de http: //
livingwellwith-dementia.ie

Pessoas com deméncia As necessidades, interesses e preferéncias especiais das pessoas com de-

como consumidores meéncia devem ser levadas em conta pelos produtores e provedores de ser-
vicos que atendem a esse segmento crescente do mercado. O Documento da
UNECE n° 3 sobre “As pessoas mais velhas como consumidores” enfatizava
a importancia de uma abordagem de “design para todas as idades” em todas
as areas da vida (por exemplo, transporte publico, desenvolvimento urbano,
habitacao, tecnologia da informacao e comunicacao, etc. ). Da mesma forma,
¢é altamente relevante para a dignidade e nao discriminacao das pessoas com
deméncia que elas possam encontrar no mercado os bens e servigos que real-
mente atendam as suas preferéncias e necessidades, por exemplo, em termos
de usabilidade, aceitabilidade e seguranca.
Os formuladores de politicas sdo responsaveis pela implementacao de nor-
mas e regras técnicas, mas também por garantir que os produtos e servicos
sejam acessiveis as pessoas em risco de discriminacdo, como as que vivem
em 4reas rurais remotas ou em bairros urbanos pobres. Além disso, os for-
muladores de politicas devem garantir a protecao adequada das pessoas com
deméncia no mercado: contratos e antincios simples, ter tempo suficiente
para considerar e reconsiderar compromissos contratuais, técnicas de ven-
das e garantias que minimizem o potencial de confundir, amedrontar ou en-
ganar a pessoa com deméncia.
Organizacoes da sociedade civil estdo bem posicionadas para promover o
conceito de produtos e servicos amigaveis a deméncia. As organizacoes jun-
tamente com centros de pesquisa e universidades, podem promover a co-
municacao entre empresas privadas e consumidores mais velhos, incluindo
pessoas com deméncia, assegurando que as suas necessidades e preferéncias



sejam amplamente consideradas. Da mesma forma, eles poderiam assumir
a lideranca na notificacio a produtores e prestadores de servigos publicos e
privados quando as pessoas com deméncia sdo discriminadas no mercado e
a sua dignidade é violada.

Nouvas tecnologias As novas Tecnologias de Informacao e Comunicacao (TICs) e as novas Tec-
e dignidade nologias Ambientais Assistidas Vivas representam uma oportunidade e um
risco para a dignidade das pessoas com deméncia. Por um lado, essas inova-
¢Oes podem apoiar a vida independente de pessoas com deméncia e compen-
sar certas funcionalidades perdidas ou diminuidas. Por outro lado, a questao
da protecao de dados e privacidade precisa ser abordada de uma forma mais
sistematica do que foi feito até agora. Um exemplo bem conhecido é o do uso
de tecnologias que coletam dados de miiltiplos sensores para monitorar a
seguranca da pessoa em casa ou em instituicoes. Em muitos casos, o consen-
timento informado para o uso de tais instrumentos nao é solicitado a pessoa,
mas aos familiares e cuidadores profissionais, resultando numa clara viola-
¢ao da privacidade, um dos principais componentes da dignidade.

Além disso, novas tecnologias abrem oportunidades para novos usos dos da-
dos existentes, por exemplo. Possibilidades de anéalise de “big data” e uso de
dados genéticos, mas a maioria das pessoas (e ndo apenas aquelas com de-
meéncia) carece de conhecimento e competéncia adequados para tomar uma
decisao informada e expressar as suas escolhas. Regras mais claras e codigos
de ética s@o necessarios nesse contexto, tanto no nivel legislativo quanto no
organizacional.

C.Nao discriminagﬁn A medida que a gravidade da deménci:it avanca, a pessoa afetada exigc? apoio
e dignidade crgscente dos s1s'temas’soc1als e de saude. PO'I' um }adq, refzet?er servigos fie
; . cuidados apropriados é um meio para garantir a nao discriminacao e a dig-
nos cuidados de deméncia nidade das pessoas com deméncia. Por outro lado, os proprios sistemas de
cuidado podem ser os contextos onde a discriminac¢ao ocorre e a dignidade
é violada. Isso ocorre especialmente quando os servicos nao sao adequada-
As oportunidades e riscos mente financiados e a disponibilidade do servico é baixa, os funcionérios sao
dos servicos de cuidados mal treinados e a voz das pessoas com deméncia nao é considerada. Tem sido
demonstrado que cuidados inadequados e / ou de baixa qualidade podem até
levar a um uso inadequado de recursos de cuidados de satde (por exemplo,
anti psicoticos) e a mas praticas (por exemplo, uso de restricoes fisicas).?”
E crucial buscar insights sobre o que a qualidade do atendimento realmente
significa para uma pessoa com deméncia e como esse conceito varia de pessoa
para pessoa. Uma vez que esses aspetos importantes sejam compreendidos,
o monitoramento externo ou a avaliacao da qualidade da atencdo baseada
em indicadores objetivos ainda serdo necessarios (por exemplo, com apoio
de cuidadores e organizaces), uma vez que pessoas com deméncia, como
consequéncia da propria natureza da doenca. Estagios, podem ndo estar em
condicoes de relatar a sua percecao da qualidade do atendimento.

20 UNECE, (2009).

27 A Franca e o Reino Unido trabalharam intensamente para reduzir o uso de antipsicéticos e demonstraram a ligagdo entre uma alta qualidade de
atendimento e a menor necessidade de tratamento antipsicotico (neuroléptico). A conscientizagdo de tal vinculo deve informar estratégias para otimi-
zar intervencoes de cuidado para pessoas com deméncia.



Atendimento personalizado

e centrado na pessoa
como um pré-requisito
para a dignidade

A figura 3 ilustra o desafio de responder efetivamente as necessidades das
pessoas com deméncia. De um modo geral, a intensidade do apoio necessario
aumenta com a progressao da doenca. Enquanto inicialmente, o foco deveria
ser em intervencoes de cuidados com a luz, como aquelas na area da promo-

¢do da satdde, num estagio posterior, as pessoas com deméncia necessitam
de cuidados mais intensivos e até intervencoes paliativas. A abordagem far-
maceéutica deve ser constantemente monitorada e periodicamente revisada
por médicos (clinicos gerais ou especialistas, dependendo da organizacao de
saude de um pais). Desenvolver diretrizes e padroes de pratica para o aten-
dimento da deméncia é, de fato, de relevancia central, mas deve ser consi-
derado com cuidado que cada pessoa com deméncia tem o seu perfil socioe-
condmico, cultural e de satide pessoal. Isso significa que “a jornada de cada
pessoa ¢é diferente”.® Consequentemente, um fator-chave de sucesso para
intervencoes de assisténcia para pessoas com deméncia é que elas devem
ser personalizadas com base nas necessidades especificas de cada pessoa.
“Excesso de cuidados” pode, paradoxalmente, ter o mesmo impacto negativo
que uma baixa disponibilidade de atendimento, ja que em algumas situacoes
uma pessoa seria melhor apoiada por nao ser “envolta em algodao”, mas re-
cebendo apenas o nivel de apoio exigido e ativamente desejado.

Figura 3 . Apoio para pessoas com deméncia a medida que a doenca progride®
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28 http://www.healthline.com/health/alzheimers-disease/life-expectancy#Age6
29 Como no caso da figura 1, esta figura é derivada e adaptada do trabalho de Laura Gitlin e Nancy Hodgson, como ilustrado no curso ‘Living com
Demeéncia: Impacto sobre Individuos, Cuidadores, Comunidades e Sociedades ‘(ver nota de rodapé 2).



Garantir a personalizacao do atendimento é o objetivo da ferramenta “This is
me”, 3° desenvolvida pelo Northumberland Acute Care and Dementia Group
(Reino Unido), para pessoas com deméncia que estdo a receber cuidados
profissionais em qualquer ambiente: em casa, no hospital, em cuidados de
repouso ou num lar de idosos. A ferramenta permite que as pessoas comuni-
quem a equipa as suas necessidades, preferéncias e interesses. Permite que
os profissionais de satide prestem cuidados centrados na pessoa, evitando
problemas de comunicac¢ao ou situagoes graves, como desnutricao e desidra-
tacao.

i L - . A - ,
Estados Unidos da Ameérica - Programa de cuidados de Alzheimer e deméncia da Universidade
da California, Los Angeles (UCLA)

a Gallornia, LosS Angeies

Colocar a pessoa com deméncia no centro é um fator-chave de sucesso para intervencgodes de cuidados que envol-
vam multiplos prestadores de cuidados. Isto é claramente refletido pelo cuidado com programa UCLA Alzheimer
e deméncia, que visa manter a independéncia das pessoas com deméncia, no mais alto grau possivel, através de
um plano de atendimento personalizado e sob medida. Ele é projetado para ajudar a pessoa e a sua familia com as
complexas necessidades médicas, comportamentais e sociais da deméncia. Um “gerente de cuidados de deméncia”
esta no centro do programa e trabalha com os médicos de cuidados primarios para desenvolver e implementar o
plano de atendimento personalizado.

O programa baseia-se em cinco componentes principais: 1) recrutamento para o programa; 2) avaliacao das neces-
sidades estruturadas dos participantes com deméncia e os seus cuidadores; 3) criacdo e implementacdo de planos
de cuidados individualizados para a deméncia com base na avaliagdo de necessidades e na contribuigdo do médico
de atencdo primaria do participante; 4) monitoramento e revisdo dos planos de cuidados, conforme o necessario;
e 5) acesso a assisténcia e aconselhamento a qualquer momento do gerente de atendimento de deméncia ou de um
geriatra da UCLA.

Um dos aspetos mais interessantes do programa sao as chamadas telefénicas de acompanhamento regulares ou vi-
sitas presenciais para garantir que o plano seja implementado ou modificado conforme necessério, e o acesso 24/7,
365 dias por ano para cuidadores que precisam assisténcia e aconselhamento para evitar visitas ao Departamento
de Emergéncia e hospitalizac¢Ges.

As visitas presenciais sao cobertas pelo Medicare (o programa nacional de seguro social dos Estados Unidos para
idosos). Chamadas telefonicas e muitos outros servicos, como grupos de apoio, programas educacionais e encami-
nhamentos para organizacoes baseadas na comunidade, sdo oferecidos sem custo para os cuidadores.

Fontes: Informagdes fornecidas pela UCLA e pela Administracao para a Vida da Comunidade, Departamento de Satde e Servigos Humanos dos
Estados Unidos, e obtidas em http://dementia.uclahealth.org

Oportuno O acesso a um diagndstico oportuno e correto é extremamente pertinente,

e preciso diagnostico tanto para garantir que a dignidade nao seja afrontada no momento do diag-
nostico, como para proteger a dignidade a medida que o processo de cuidado
se desenrola apoés o diagnostico. A deméncia pode nao ser diagnosticada por
varios anos. Em média, leva 2,8 anos apds o primeiro aparecimento dos sin-
tomas para o diagnostico da doenca de Alzheimer.

A importancia de como o diagnostico é comunicado a pessoa e a sua familia
também deve ser considerada. Este é um passo sensivel, muitas vezes ne-
gligenciado, e um momento importante para a dignidade das pessoas. De
acordo com as evidéncias disponiveis, a maioria das pessoas com demén-

30 Para mais informacoes, consulte: http://www.alzheimers.org.uk/thisisme
3t Brookmeyer e outros, (2002).



cia deseja ser informada do seu diagnostico de maneira clara e direta.3> No
entanto, muitos profissionais tendem a relutar em divulgar diretamente o
diagnostico, temendo que isso possa causar danos psicoldgicos excessivos a
pessoa. As opinioes e atitudes pessoais da pessoa diagnosticada devem ser
centrais nas decisoes sobre o diagnostico. Em muitos paises, as pessoas sao
rotineiramente questionadas sobre o desejo de conhecer o seu diagnostico, e
essa informacao pode ser de grande importancia para os médicos que even-
tualmente tenham que tomar a decisao.

O diagnostico médico deve levar a prestacdo de um niimero de servicos em
casa e em ambientes de cuidados institucionais, tais como gestao precoce de
casos e servicos integrados de satuide e sociais. Caso contrario, o potencial
de diagnostico precoce é desperdicado. Por tltimo, mas ndo menos impor-
tante, estabelecer registros de deméncia ou registros eletronicos de satde é
uma estratégia importante para garantir que os diagnosticos sejam sempre
compartilhados entre os profissionais e que informacoes relevantes estejam
disponiveis mesmo onde a confusao e a perda de memoria possam limitar
a comunicacdo entre os médicos e as pessoas com deméncia. Em geral, o
melhor registro e o compartilhamento “seguro” dos dados do paciente sao
essenciais para o fornecimento de atendimento personalizado e a melhoria
da coordenacao do atendimento.

Dignidade e ndo discriminacdao O cuidado na comunidade para pessoas com deméncia deve ser mais proacti-

nos cuidados domiciliarios vo. O estabelecimento de servicos multidisciplinares e coordenados deve ser
incentivado para um melhor gerenciamento das co morbidades. O papel dos
clinicos gerais neste contexto é central; Portanto, é recomendavel aumentar
a disponibilidade no local ou de plantao e a sua integracao com a rede de
especialistas em areas como geriatria e neurologia. Essa disponibilidade tem
se mostrado crucial para reduzir o uso evitavel de departamentos de emer-
géncia, cuidados hospitalares e medicamentos inadequados.

32 Robinson e outros, (2011).



Eslovaquia - MEMORY Center, Bratislava

Respostas integradas devem ser disponibilizadas prontamente para pessoas diagnosticadas com deméncia, a fim
de permitir que elas tirem proveito do potencial de um diagndstico precoce. Proporcionar respostas tdo rapidas é
a missao do Centro de Memoria, uma organizacio sem fins lucrativos que visa proporcionar o melhor tratamento
e cuidados possiveis para pessoas com deméncia e as suas familias através de um programa integrado de servigos
diagnosticos e terapéuticos, pesquisa, educacao e cuidados didrios. As principais atividades oferecidas pelo centro
incluem: diagnoésticos e farmacoterapia; cuidado diario; intervenc¢6es nao farmacoldgicas; treinamento de memo-
ria para idosos sem comprometimento da memoria; treinamento cognitivo para pessoas com queixas de memoria
precoces e intermediarias; aconselhamento, oficinas para cuidadores e familiares, para profissionais e empregados

em cuidados residenciais.

Intervencées fornecidas pelo Centro incluem: exercicios motores, terapia ocupacional, arte terapia, danca e musico-
terapia, treinamento para atividades de autocuidado e reabilitacdo cognitiva. O trabalho terapéutico é realizado em
grupos ou individualmente, de acordo com o tipo de atividade, objetivos ou habilidade cognitiva dos participantes.
A equipa também treina a familia da pessoa com deméncia sobre como apoia-la com mais eficacia. Os membros da
equipa do Centro de Memoria fornecem treinamento para o pessoal de outras institui¢es sociais e médicas através
da organizacdo de cursos. Uma conferéncia cientifica internacional sobre “Ativacido de idosos e abordagens néo
farmacologicas no tratamento da Doenca de Alzheimer” é organizada todos os anos. O Centro de Memoria coopera
estreitamente com o Instituto de Neuro imunologia da Academia Eslovaca de Ciéncias e com a Associacio Eslovaca
de Alzheimer, que promove grupos de apoio para familiares e cuidadores na Eslovaquia.

Fontes: Informagdes fornecidas pelo Centro de Memoria, Bratislava, Republica Eslovaca, http://www.alzheimer.sk/centrum-memory.aspx

Dignidade e
nao discriminacdo
nos cuidados institucionais

E evidente que a prestacio de servicos domiciliares de alta intensidade pode
ser onerosa, uma vez que tais servicos sao tipicamente intensivos em mao-
-de-obra e muitas vezes o tempo de deslocamento da equipa de atendimento
representa um fator de custo significativo. No entanto, estratégias efetivas
para reformar a organizacao tradicional de servicos de maneira custo-efetiva
ja foram sugeridas pela literatura cientifica. Essas estratégias podem incluir
o uso de novas tecnologias, o envolvimento de cuidadores e voluntarios in-
formais e o fornecimento de formas alternativas de assisténcia temporaria,
como Alzheimer Cafés ou creches.

Como mencionado, as intervencoes de apoio podem ser realizadas num am-
biente de assisténcia comunitaria ou institucional. Embora a maioria das
pessoas em paises europeus diga que nao tem intencao de sair do ambiente
doméstico, mesmo se ou quando as suas condicoes de satde fisica ou mental
comecam a tornar-se um grande impedimento para a vida quotidiana, 33 em
alguns casos especificos, o cuidado institucional é melhor solucao disponivel
tanto para uma pessoa com deméncia e os seus cuidadores. Isso acontece
quando a casa nao é adequada para garantir cuidados dignos e / ou os pro-
prios cuidadores correm risco substancial de resultados adversos.

Portanto, deve-se ter em mente que um foco excessivo nos cuidados comu-
nitarios para a exclusao do cuidado institucional pode ser prejudicial para
a dignidade das pessoas que nao podem receber assisténcia adequada nos
seus lares. Em tais situacOes, a disponibilidade de opc¢oes de cuidados insti-
tucionais é importante para garantir a dignidade da pessoa com deméncia.
Formas inovadoras de atendimento institucional podem representar uma
oportunidade para melhorar a qualidade de vida e reduzir os riscos de dis-
criminacao de pessoas com deméncia. No entanto, é essencial que o atendi-



mento prestado nessas instituicoes seja adaptado as necessidades da pessoa.
Por exemplo, seguir rotinas nas atividades diarias, como as que cercam as
refeicOes, ou tornar as refeicoes mais sociaveis, envolvendo familias e volun-
tarios em atividades sociais, sdo estratégias eficazes para melhorar a quali-
dade do atendimento e reduzir o uso de anti psicoticos. A literatura fornece
varias ideias sobre como melhorar os resultados para os residentes da casa
de repouso. No entanto, a implantacao numa escala maior de experiéncia
inovadora ¢ dificultada por restricoes financeiras, falta de know-how entre
os funcionarios e baixa visibilidade politica da questao da qualidade do aten-
dimento institucional.

Dignidade e Embora o uso de cuidados hospitalares seja as vezes absolutamente neces-
nao discriminacdo sario para tratar problemas de satide agudos, a entrada no hospital pode ser
nos cuidados hospitalares um evento critico de transicao para pessoas com deméncia. Muitos pacientes

idosos e frageis tém que lutar contra os efeitos colaterais das internacoes
hospitalares, como aumento da incapacidade, infecGes hospitalares, uso de
medicamentos anti psicoticos e resultados adversos de mudancas na sua te-
rapia medicamentosa. Pessoas com habilidades cognitivas reduzidas podem
encontrar dificuldades particulares em lidar com o ambiente hospitalar des-
conhecido. Removido do seu ambiente familiar, o hospital pode fazé-lo sen-
tir-se perdido, vulneravel e exposto e pode desencadear ansiedade intensa.
Nao é incomum que as pessoas com deméncia fiquem confusas e experimen-
tem uma progressao acentuada na gravidade da doenca ap6és uma mudanca
para um ambiente hospitalar. Em tais condicoes, o risco de violacoes de dig-
nidade é levantado: despersonalizacao, falta de privacidade, aceitacao passi-
va das rotinas pré-definidas, sub e super tratamento e prescricao, e nao aces-
so aos rituais religiosos e outros rituais significativos, alimentos e atividades.

Tornar o ambiente hospitalar mais adequado as necessidades das pessoas
com deméncia é um desafio, mas varias boas praticas estao disponiveis nos
paises da UNECE. Estes podem envolver intervencées multicompetentes,
tais como: uso de gerentes de caso de deméncia; fornecer aconselhamento
e treinamento para cuidadores; tratamento medicamentoso personalizado;
fisioterapia e terapia ocupacional; terapia de fala; ouvir as preocupacoes dos
pacientes e dos cuidadores; ajudar com o uso de aparelhos, equipamentos e
ajudas de vida diaria; modificacdoes do ambiente hospitalar para promover
mobilidade e integridade cognitiva (por exemplo, uso de reldgios, remocao
de barreiras potenciais e outros fatores de risco). O ‘Esquema de Borboleta’
usado no Reino Unido é um exemplo esclarecedor.34 Pacientes elegiveis com
problemas cognitivos, auxiliados pelo seu cuidador, podem optar por usar
um simbolo de borboleta para solicitar a resposta de cuidados do esquema,
treinados para oferecer a eles uma resposta direcionada especifica. Familia-
res e outros cuidadores também sdo convidados a preencher um formulario,
oferecendo dicas e sugestoes que facilitardo a vida do paciente e da equipa. O
esquema foi adotado por mais de cem hospitais em todo o Reino Unido e as
suas vantagens sao evidentes. Pessoas com deméncia podem receber atendi-
mento mais personalizado e adequado, reduzindo os seus niveis de stress e
aumentando a sua seguranca e bem-estar no hospital.

34 Veja http://butterflyscheme.org.uk/



Alemanha - hospital de deméncia amigavel no distrito de Wolgast

Uma intervencao politica informativa destinada a reduzir o impacto negativo da hospitalizagao entre pessoas com
deméncia pode ser encontrada na Pomerania Ocidental, Alemanha. Aqui, um centro integrado de medicina geriatri-
ca sera desenvolvido usando um modelo organizacional de rede / hub, e uma série de intervencoes integradas estao
a ser implementadas como parte da iniciativa do hospital Wolgast distrital deméncia-amigavel.

Um “navegador de deméncia” foi nomeado no hospital local. Este profissional atuara como gerente de caso para
pessoas com deméncia e os seus familiares, e se tornard um ponto de referéncia para o pessoal do hospital. O na-
vegador de deméncia sera responsavel pela ligacdo com os servicos de cuidados comunitérios, principalmente os
da rede geriatrica da Pomerania Ocidental (GeriNet Vorpommern): médicos de familia, instituicoes de cuidados
prolongados, equipas de atendimento domiciliar, praticas de terapia fisica e ocupacional e entrar em contato com
grupos de autoajuda existentes (como os organizados pelas Associacoes de Alzheimer).

Novas competéncias profissionais em cuidados de deméncia estdo a ser disseminadas entre todos os funcionarios
do hospital, ndo apenas aqueles que trabalham em departamentos geriatricos. Isso sera feito gracas a cursos de
treinamento e também através de eventos publicos no hospital para informar as pessoas sobre o papel do navegador
de demeéncia.

Oportunidades de informacao e treinamento serdo fornecidas aos familiares de pessoas com deméncia internadas
em hospitais, a fim de lhes conceder a oportunidade de aprender novas habilidades para lidar melhor com a demén-
cia dos seus parentes ap0s a alta. Esses eventos serdo organizados principalmente pelo navegador de deméncia e
envolverao toda a gama de profissionais do hospital.

Por tultimo, mas ndo menos importante, os planos individuais de cuidados po6s-alta serdo adaptados a cada pessoa
com deméncia. Os planos serao implementados e monitorados usando um novo sistema de comunicagao entre o
hospital e os servicos de atendimento comunitario.

Fontes: Informacoes fornecidas pelo Ministério Federal para Assuntos da Familia, Idosos, Mulheres e Jovens, Alemanha (dorika.seib@bmfsfj.
bund. De) e recuperadas de http://www.kreiskrankenhaus-wolgast.de/index.php?id = 15 (em alemao)

Dignidade na deméncia Mesmo nos estagios mais avancados da doenca, quando as funcées cogni-

avancada e cuidados paliativos tivas e a comunicacao sao as mais limitadas (ver figura 1), ainda é possivel
agir para garantir que a dignidade nao seja violada. Uma questao importante
relevante para a dignidade é a de reconhecer e combater a dor. A detecdo
de dor entre pessoas com deméncia grave é, as vezes, um desafio para os
profissionais e cuidadores, devido aos problemas de comunicacao existentes
e outros sintomas relacionados a deméncia. Isso leva, em muitos casos, ao
sub tratamento da dor entre esse grupo. O treinamento de funcionarios e
cuidadores é, portanto, necessario para lidar com isso, reduzir a dor evitavel
e melhorar a qualidade dos cuidados de final de vida.
Além disso, o tema “morrer com dignidade” é importante para aqueles que
estao nos estagios mais avancados da doenca, assim como para as suas fami-
lias e profissionais de satide. Pesquisas demonstraram a importéancia de de-
senvolver lacos mais estreitos entre equipas de cuidados paliativos e especia-
listas, tanto em hospitais como a nivel comunitario. Pessoas com deméncia
devem ter a possibilidade de escolher o local onde desejam morrer. O acesso
a cuidados paliativos fora de um ambiente hospitalar, no entanto, precisa
ser melhorado na maioria dos paises da UNECE e, além disso, as necessida-
des especificas das pessoas com deméncia, em comparacdo com aquelas sem
comprometimento cognitivo, devem ser melhor reconhecidas e atendidas na
provisao. cuidado.



A importancia
do treinamento
e capacitacdo

Muitos profissionais de satde estdo inadequadamente preparados para en-
frentar os desafios inerentes a gestao das necessidades complexas das pes-
soas afetadas pela deméncia. Uma habilidade importante a ser desenvolvida
entre os profissionais de satde ¢é a capacidade de estabelecer um relaciona-
mento positivo com uma pessoa com deméncia e os seus cuidadores. Ser
capaz de compreender as necessidades e interpretar os sentimentos especi-
ficos de cada caso mostrou melhorar os resultados gerais de satde.?> Resul-
tados positivos foram alcancados nesse sentido, incluindo metodologias do
campo psicossocial nos curriculos educacionais. A capacidade do pessoal de
assisténcia para trabalhar em equipas multidisciplinares também é um ativo
importante no atendimento a deméncia, ja que os profissionais devem ser
capazes de reconhecer o papel e, se necessario, encaminhar a pessoa para
especialistas em varias disciplinas. Isso é de especial relevancia se as habi-
lidades de gerenciamento de caso precisarem ser ainda mais fortalecidas.
O preenchimento dessas lacunas de conhecimento é uma responsabilidade
compartilhada dos gerentes de atendimento, dos formuladores de politicas
e, em ultima instancia, da propria equipa de atendimento. A este respeito,
os curriculos, os métodos de ensino e os modelos de formacao devem ser
revistos para responder aos desafios do desenvolvimento de cuidados de de-
meéncia de alta qualidade.

Malta - Programa de formacao sobre “garantir a qualidade dos cuidados as pessoas com deméncia”

As pessoas com deméncia sao frequentemente estereotipadas como individuos passivos e dependentes, e esses es-
tereétipos entre os enfermeiros provavelmente afetam a sua atitude durante o atendimento. A educacao e formacao
adequadas de enfermeiros que trabalham com pessoas com deméncia sdo importantes para garantir a dignidade
durante o tratamento e, consequentemente, uma melhor qualidade de vida para pessoas com deméncia.

A Universidade de Malta fez uma parceria com a Secretaria Parlamentar dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia
e Envelhecimento Ativo para realizar um programa de treinamento para garantir a qualidade dos cuidados para as
pessoas com deméncia. Este programa de formacao, financiado pelo Fundo Social Europeu, destina-se a todos os
enfermeiros e pessoal de apoio a cuidados de satide que trabalhem em casas residenciais ou de idosos para idosos
. € para enfermeiros que trabalham na comunidade. O programa abrange uma variedade de tépicos, incluindo: in-

e troducao aos cuidados de deméncia; comunicacio com pessoas com deméncia; acesso a servicos; atividades para

D. Familia e relacoes
quotidianas

O papel das pessoas
com deméncia na_familia

pessoas idosas com deméncia; questbes comportamentais no cuidado da deméncia; design amigavel e tecnologias
assistivas de deméncia; desenvolvimento de politicas em gestao e cuidados de deméncia.

Fontes: Informacoes fornecidas pelo Ministério da Satde, Idosos e Comunidade, Malta.

A deméncia tem sido descrita como uma “doenca familiar”, porque os fami-
liares das pessoas com deméncia sdo muitas vezes afetados por altos niveis
de stress e ansiedade. Prestar cuidados a uma pessoa com deméncia grave
pode representar um fardo grave para muitos familiares, que, de acordo com
as evidéncias disponiveis, estdo expostos a um risco de mortalidade excessi-
vo em comparacao com os cuidadores de idosos com outras condi¢coes que
nao a deméncia. Assim, embora a familia e outras redes informais represen-
tem um trunfo importante para as pessoas com deméncia, muitas vezes sen-
do a sua principal fonte de atencao, o desafio de garantir a dignidade e a nao
discriminacgao das pessoas com deméncia é, a0 mesmo tempo, intensificado
por essa realidade.



Protegendo Escolhas A dignidade das pessoas com deméncia deve ser preservada nas suas rela-
cBes com outros membros da familia, ndo apenas os cuidadores diretos. A
medida que a doenca progride, os membros da familia sdo frequentemente
chamados a agir como substitutos das decisdes de uma pessoa, muitas vezes
em situacdes que nao possuem uma definicdo normativa clara (ver paragra-
fo Protecdo legal de pessoas com capacidade reduzida). A fim de proteger
as escolhas das pessoas com deméncia, é importante que todas as questoes
potenciais, tais como aquelas relacionadas a gestao de ativos financeiros ou
aquelas relativas a necessidades de cuidados antecipados, sejam tratadas
antecipadamente pela pessoa com deméncia quando habilitacées cognitivas
ainda estao intactas, com o envolvimento e compreensao dos membros da
familia.

Espanha - Oficinas de capacitacao para parentes te pessoas com demencia: “Cuide enguanto mora
ou mora enquanto cuida”

O papel dos cuidadores informais é inestimavel, tanto para as pessoas com deméncia em si, mas também para os servicos
publicos, que sdo aliviados de algumas das suas responsabilidades de cuidados. A implementacao de iniciativas de apoio
para esses cuidadores da maneira mais eficaz é, portanto, imperativa. Um modelo valioso de apoio é o fornecido pelas
oficinas de capacitaciao “Cuide enquanto vocé mora ou vive enquanto vocé se importa”, um programa de terapia em gru-
po para parentes de pessoas com deméncia fornecido por um “Alzheimer Flagship Centre” em Salamanca. As sessoes sao
realizadas semanalmente durante um periodo de oito semanas. O principal objetivo do workshop é fortalecer os recursos
e habilidades dos participantes para lidar com as consequéncias negativas do cuidado, através do desenvolvimento de
novas estratégias de enfrentamento, aumento da autoestima, autoconsciéncia e resiliéncia, e fomentando uma maior
compreensao do cuidador, Func¢ao. Seguindo um formato de grupo de autoajuda, as oficinas nao se concentram no aten-
dimento, mas no empoderamento dos cuidadores em todas as suas dimensoes pessoais.

A ideia subjacente a este programa é que a psicoterapia baseada em grupos é uma intervencao eficaz para reduzir os
efeitos secundarios psicopatolégicos do cuidado (depressao, ansiedade, stress e culpa), enquanto aumentam os positi-
vos (resiliéncia, autoestima, etc.). Através deste programa, um maior nivel de bem-estar pessoal é alcancado, levando a
uma gestao mais bem-sucedida das atividades diarias de cuidado. O programa de empoderamento estd em andamento
desde 2012 (até o momento, houve cinco iteracoes do programa). Seguindo os resultados positivos obtidos nas rodadas
anteriores, os organizadores estao atualmente montando um processo de avaliacao para investigar a eficicia relativa da
abordagem de intervencao do grupo de empoderamento versus grupos de autoajuda mais tradicionais.

Fontes: Informagoes fornecidas pelo Instituto Espanhol de Idosos e Servigos Sociais (IMSERSO) e pelo Centro de Referéncia do Estado de Salamanca,
http://www.crealzheimer.es/

Apoiar Como mencionado, os cuidadores informais de pessoas com deméncia estao
cuidadores informais expostos a um aumento do risco de morbidade e mortalidade como conse-
quéncia do seu stress e carga. Evidéncias sugerem que, se os sentimentos
negativos associados as responsabilidades do cuidado sobrecarregam os po-
sitivos, a dignidade das pessoas com deméncia pode ser violada como con-
sequéncia. Intervencoes de apoio, como o fornecimento de cuidados tempo-
rarios, grupos de autoajuda, atividades de aconselhamento e treinamento e
gerenciamento de casos, em combinacdo com o uso de novas tecnologias,
podem melhorar a condi¢ao dos cuidadores com resultados positivos tanto
para a sua propria qualidade de vida quanto para a das pessoas com demén-
cia para quem elas prestam cuidados. No entanto, a disponibilidade de tal
suporte é muitas vezes limitada, por varias razoes. Os sistemas de cuidados



ainda sao dominados por um foco excessivo nos cuidados hospitalares, e isso
limita a disponibilidade de outros servicos comunitarios / de atendimento
primario que tém um claro potencial de prevencao. Em outros casos, mesmo
quando os servicos estao disponiveis, fatores como a falta de informacao ou
a complexidade dos procedimentos podem impedir que os cuidadores ace-
dam aos cuidados de suporte. Aumentar a disponibilidade de servicos pode,
assim, ser uma medida importante para melhorar a situacao dos cuidadores;
tais agoes também devem ser acompanhadas de intervencoes que visem re-
conhecer o seu importante papel na sociedade e informa-las sobre as opcoes
de apoio existentes.

0 papel da pesquisa O progresso no campo da pesquisa sobre a prevencao e cura da deméncia
é lento, como consequéncia da complexidade bioldgica e clinica da doenca,
mas também como resultado dos investimentos relativamente pequenos no

Pesquisa de deméncia: campo, que sao apenas uma fracao do que hoje é gasto em pesquisas sobre

uma area subfinanciada outras doencas, como o cancro.?® H4 uma falta substancial de dados, estudos
qualitativos e longitudinais sobre os desafios e as necessidades compartilha-
das dos idosos que vivem com deméncia. As necessidades especificas dos
seus subgrupos, e migrantes mais velhos, indigenas, 3’ pessoas com miiltiplas
condicoes, além da deméncia, e os seus cuidadores também sao sub-pesqui-
sados. Estabelecer e manter centros de pesquisa sobre deméncia pode ser
um meio de disseminar o conhecimento nos servicos de assisténcia e na
sociedade como um todo. Além disso, é claro que o tema da dignidade no
campo da atencdo a deméncia é pouco investigado. O desenvolvimento de
intervencoes e cuidados voltados para a dignidade é deficiente nas agendas
de pesquisa e pratica.

Canada - Programa de Pesquisa e Educacao Murray Alzheimer (MAREP)

O Programa de Pesquisa e Educacdo Murray Alzheimer € um programa inovador que adota uma abordagem de parceria
e integra pesquisa e atividades educacionais num esforco para melhorar as praticas de cuidado de deméncia no Canada
e em todo o mundo. Embora os projetos de pesquisa da MAREP sejam financiados por bolsas de pesquisa, todas as suas
atividades de traducdo de conhecimento sao financiadas por meio de doagoes e doacdes beneficentes de individuos e
grupos. A MAREP esta envolvida em varias iniciativas novas e em andamento que fizeram avancos significativos na tra-
ducao da pesquisa em ferramentas praticas para garantir que a pesquisa chegue aqueles que podem utiliz4-la mais. Essas
iniciativas consistem em oficinas e treinamentos (presenciais e on-line) elaborados para funcionarios que trabalham em
ambientes de cuidados residenciais, como residéncias de longa permanéncia, e treinam programas de formacao para
educadores. A MAREP também desenvolveu um ntimero significativo de produtos e recursos para uma ampla variedade
de publicos, como pessoas que vivem com deméncia, parceiros de cuidados familiares e profissionais que trabalham no
campo da deméncia.

Os Guias Por Nos Para Nos © (guias BUFU) desenvolvidos pela MAREP sdo uma série de guias criados por um grupo
de pessoas talentosas e apaixonadas com deméncia e / ou parceiros no cuidado. Os guias sao projetados para equipar
pessoas com deméncia com as ferramentas necessarias para melhorar o seu bem-estar e gerenciar os desafios diarios. O
que torna esses guias particularmente tteis é que eles sdo criados por pessoas com deméncia e / ou parceiros no cuidado,
para pessoas com deméncia e / ou parceiros no cuidado.

Fontes: Informagdes fornecidas pela Universidade de Waterloo, https://uwaterloo.ca/murray-alzheimer-research-and-education-program/

36 Veja http://www.alzheimers.org.uk/site/scripts/documents_info.php?documentID=429



Ouvindo a voz Na pesquisa, a voz das pessoas com deméncia tem sido negligenciada ha muito

das pessoas com deméncia tempo. Pessoas com deméncia tendem a ser consideradas “sujeitos” passivos
de pesquisa e intervencoes, enquanto mais atencdo tem sido dada aos seus
cuidadores formais e informais. S6 recentemente houve um aumento da cons-
cientizacao sobre a necessidade de envolver esse grupo como participantes ati-
vos na pesquisa, tendo em consideracao as suas opinioes e opinioes.

Consentimento informado O consentimento informado e a autorizacao ética devem, na medida do pos-

e autorizacdo ética sivel, ser coletados da pessoa com deméncia antes de realizar qualquer pes-
quisa. A este respeito, a importancia de uma comunicagao eficaz dos funda-
mentos e objetivos da pesquisa deve ser enfatizada. Dado que a coleta e o
uso mais eficazes de dados podem contribuir para avancos no conhecimento
sobre deméncia e a sua cura, é de fundamental importancia que os direitos
de privacidade nao sejam negligenciados.
O fortalecimento da colaboracao entre disciplinas cientificas, especialmente
especialistas em direito, pode ser uma medida eficaz para melhorar as formas
pelas quais pessoas com deméncia estdo envolvidas em atividades de pesquisa.

Garantir a dignidade e a ndo discriminacdo das pessoas com deméncia deve
Conclusoes e ser um esforco abrangente, empregando uma estratégia multinivel para
necomenlla(:ﬁes coord(?nfir 08 esforcos de todas as par:tes’ 1nteressa~das., A importancia dessa

estratégia é clara, uma vez que a deméncia afeta nao s6 o aumento da popu-
lacdo de pessoas com deméncia, mas também os cuidadores familiares, pro-
fissionais de diversos setores publicos, produtores e prestadores de servigos
publicos e privados e a sociedade como um todo.

Varios exemplos de estratégias multiniveis ja em vigor podem ser encontrados
vendo para o programa Dementia-Friendly Communities (DFC), lancado pela
primeira vez em 2012 pela UK Alzheimer Society. O programa concentra-se
em melhorar a inclusao e a qualidade de vida das pessoas com deméncia atra-
vés da criacdo de comunidades favoraveis a deméncia, onde elas tém autono-
mia para se sentirem confiantes, sabendo que podem contribuir e participar de
atividades que sejam significativas para elas. O programa DFC da reconheci-
mento publico e apoio as comunidades que estdo a tomar medidas para serem
mais inclusivas de pessoas com deméncia no Reino Unido, e apds o sucesso
desta iniciativa, a Alzheimer’s Disease International publicou recentemente
um documento que ilustra o progresso dos projetos DFC em todo o mundo. 2

Os estados membros da UNECE variam amplamente em muitos aspetos, e
em termos de renda nacional, a organizacao de sistemas de bem-estar social

37 Por exemplo, as Primeiras NagOes e o Programa Inuit de Cuidados Domiciliares e Comunitarios 2014-2017 no Canada visam a formacao focada
na promocao da satide através da conscientizagio sobre a satde do cérebro, intervencoes de prevencao levando em consideracdo os entendimentos
culturais das Primeiras Nacdes de “O que é deméncia? ? "E“ Sinais e sintomas de alerta precoce de deméncia “e, finalmente, criar um ambiente onde
familiares / amigos e profissionais de satide se sintam apoiados para cuidar melhor de clientes que sofrem de deméncia.

38 Em recente nota de orientac¢ao sobre o envolvimento do paciente e do pablico na pesquisa (JPND, 2015), o método do grupo focal é sugerido
como um meio eficaz de envolver pessoas com deficiéncias cognitivas. O Departamento de Satide e Administragido de Alimentos e Medicamentos
dos Servicos Humanos dos EUA (FDA, 2009) desencoraja o uso de medidas de resultados informados por procuragio em pessoas com deficiéncia
cognitiva e observa que a duragio das entrevistas de estudo é uma consideracdo importante. Uma entrevista muito longa contribuira para o 6nus do
respondente, mas uma entrevista muito curta nao permitira discussoes.

39 Projetos do DFC estdo agrupados em seis areas-chave do planejamento comunitario: a) conscientizagéo publica e acesso a informacao; b) proces-
sos de planejamento; c) o

Ambiente fisico; d) acesso e consideracao de deméncia entre empresas locais e servigos publicos; €) servigcos de inovacao baseados na comunidade
por meio de ag¢des locais; f) acesso ao transporte. O relatoério estd disponivel em http://www.alz.co.uk/adi/pdf/dementia-friendly-communities.pdf



e, de fato, as caracteristicas gerais das estruturas familiares. No entanto, o
modelo socio ecologico adotado por este resumo de politicas destaca o fato
de que existem areas comuns de intervencao potencial com o objetivo de
garantir a dignidade e a ndo discriminacio das pessoas com deméncia. E
importante notar que, embora o custo possa ser um problema para algumas
medidas especificas, o objetivo geral de garantir a dignidade das pessoas com
demeéncia também pode ser perseguido por meio de medidas ndo caras ou de
baixo custo visando, por exemplo, dimensdes sociais do fendmeno. Ao for-
necer uma estrutura sistemaética de possiveis estratégias de intervencao, este
resumo de politicas oferece uma referéncia para os formuladores de politicas
que visam abordar essa questao na regiao da UNECE e além.
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Checklist: Dignidade e nao discriminacao para pessoas com deméncia

nivel de politica

Areas principais Areas de implementacio Elementos chave
« Estratégia abrangente
Elaboracao de politicas no nivel macro « Cooperacio intersectorial
« Abordagem multinivel (central e local)
= A . i juridi
Protecao legal de pessoas com deméncia gapacdda((iie (Jiu .d~ca ~
Macro / « Tomada de decisdo por procuragio

Sistema de justica

« Prevencao de abuso
« Colaboragio com outros setores

Organizacoes e sociedade civil

» Advocacia e promocao de direitos

Investimentos em pesquisa e cuidado

« Instrumentos financeiros inovadores
« Financiamento para pesquisa como investimento

Midia e percecao publica

» Combate a estere6tipos
» Da consciéncia a aceitacao

Participa¢ao no mercado de trabalho

» Permanecer ativo
« Criando oportunidades

Participacao social

» Manter e promover o envolvimento

de cuidados

Comlll)l}ldades Conducio e transporte » Opcoes de transporte acessiveis
e Ambientes ¢ P » Apoio na conducgao de cessacao
Meio Ambiente e Habitagao » Ambientes amigos da deméncia
. « Protecao dos consumidores
Produtos e servicos L A
» Produtos amigaveis para a deméncia
Nova tecnologia ORI UG,
8  Protegendo a privacidade
Estrutura do sistema de cuidado » Qualidade do cuidado
. . » Resposta progressiva
Cuidados personalizados Bai pOSta Progressiv
» Baixa disponibilidade versus excesso
de atendimento
Diagnéstico oportuno » Comunicacao efetiva
8 p » Diagnostico seguido de atendimento
Atendimento domiciliar : quelos prev‘entlvps e proactivos
» Cuidados enriquecidos com TIC
Sistemas « Solucgoes inovadoras

Cuidados institucionais

» Envolvimento de voluntarios

Cuidados hospitalares

» Reducao do uso hospitalar
« Praticas amigas da deméncia

Cuidado avancado

« Personalizacao e escolha
» Tratamento adequado da dor

Treinamento e capacitacao de cuidadores

» Treinamento Continuo
» Multidisciplinaridade
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