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Cuidado centrado na pessoa para individuos com deméncia

€

Maria Elisa Gonzalez Manso

As pessoas doentes querem atencao e compreensdo. Ha
estudos que mostram que as maiores partes das queixas
dos doentes ndo se dirigem a competéncia do médico,
gue eles nem sabem, de resto, avaliar. Queixam-se da
distancia, da frieza, da insensibilidade. E dificil para os
médicos aceitar isto, porque estudam e esforcam-se
Imenso para serem competentes e eficazes e convivem
diariamente com a angustia, a inseguranga e 0 cansaco.
Mas as pessoas precisam de mais do que competéncia
técnica (TEIXEIRA, 2018, s/p).

7z

deméncia é um desafio crescente de salde publica em todo o

mundo. J& é um grande problema nos paises desenvolvidos, mas

estima-se que a incidéncia e a prevaléncia devam aumentar rapidamente
nos paises em desenvolvimento durante os préximos 20 anos. Segundo a
Organizacdo Mundial de Saude (OMS) 10 milhdes de pessoas adoecem por
ano com algum tipo de deméncia, sendo que, destas, 6 milhdes residem em
paises de baixa e média renda, como o Brasil.

Deméncia é um “termo guarda-chuva” (OMS, 2017) que inclui diversas
doencas que, progressivamente, afetam a memoria e outras habilidades, tanto
cognitivas quanto comportamentais, interferindo na capacidade de uma pessoa
realizar suas atividades cotidianas. As mulheres sao mais frequentemente
afetadas do que os homens, e a doenca de Alzheimer é o tipo mais comum de
deméncia, representando entre 60 e 70% dos casos.
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As deméncias tém um custo pessoal, familiar e social importante e os cuidados
as pessoas que dela padecem é hoje uma grande preocupacédo global. Estes
cuidados implicam ndo apenas no uso de medicamentos, ja que, até o
momento, estes apenas se voltam, na maioria destas doencas, para o
tratamento de alguns dos seus sintomas.

A preocupagdo com o cuidado as pessoas com deméncia, principalmente a
Doenca de Alzheimer, é considerada hoje como um desafio global, existindo
uma plataforma virtual mundial que monitora, desde 2017, o progresso na
prestacao de servigcos para as pessoas com deméncia e seus cuidadores. Esta
plataforma inclui a presenca de politicas publicas voltadas para este agravo, 0s
“‘planos nacionais, medidas de redugcdo de riscos e infraestrutura para
atendimento e tratamento. Também estdo incluidas informacdes sobre
sistemas de vigilancia e dados sobre a carga da doenga” (OMS, 2017).

Esta plataforma € um sistema que permite ndo s6 acompanhar 0s progressos
relacionados aos cuidados com as deméncias, mas também onde alocar
recursos e financiamentos internacionais.

Infelizmente poucos paises ainda enviam dados para a plataforma, mas, dentre
0S ja existentes, ressaltam-se 0s que se relacionam a conscientizacao sobre a
doenca, atividades comunitarias, ambientes amigaveis para as pessoas com
esta condicdo e treinamento de cuidadores. Todas estas sdo atividades
recomendadas pela OMS no plano de acao “Global action plan on the public
health response to dementia 2017-2025”, o qual, além das atividades citadas,
estimula e fomenta a reducdo do risco de desenvolvimento de deméncia; o
diagnéstico, tratamento e cuidados; a pesquisa e inovacdo, e 0 respeito aos
diretos humanos dos portadores.

Um dos aspectos que mais preocupa os formuladores de politicas e os
governos € a forma como ocorrem 0s cuidados as pessoas com deméncia. Um
dos primeiros pontos € o préprio diagnostico da condicdo. A doenca ainda é
estigmatizada, o que leva muitas pessoas e/ou suas familias ndo procurarem
auxilio. Dai a necessidade de educacédo voltada para a populacdo em geral
tentando diminuir este estigma, que apenas dificulta os cuidados que as
pessoas poderiam estar recebendo.

Como dito, atualmente, ndo ha cura para a doenga de Alzheimer ou para
algumas outras formas de deméncia, e ainda ha poucos esfor¢cos no
desenvolvimento de novos tratamentos. Algumas empresas farmacéuticas
estdo deixando de pesquisar novos medicamentos, neste campo, alegando o
altissimo custo com pesquisa e com a realizacdo de testes, além do proprio
curso da doenca de Alzheimer, por exemplo. Por ser uma doencga que progride
lentamente, pode-se levar muito tempo para demonstrar a eficacia de um
medicamento.

Outro problema é que os medicamentos sO funcionam para um diagnostico
especifico e a deméncia em si ndo € um diagndstico. Além disso, a maioria das
pessoas com deméncia é idosa e muitas tém comorbidades, 0 que representa
um desafio para o setor farmacéutico, acostumado a lidar com pessoas mais
jovens e que tem doencgas unicas.
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Estes problemas podem fazer com que profissionais de saude e 0s proprios
doentes e familiares vejam o cuidado, nestes casos, com reservas e
desesperanca. Ressalta-se, entretanto, que hoje em dia ha muitas inovacdes
para esse cuidar, que ultrapassam (e muito) o uso isolado de um farmaco.

Dai a importancia de também se educar os profissionais de saude, ndo s6
investindo na formacdo de especialistas para tratamento de condicGes
neurodegenerativas, profissionais essenciais, mas que ndo sdo 0s Unicos
capacitados a atuar com pessoas com deméncia. O cuidar de pessoas com
deméncia envolve ndo sO uma equipe interprofissional, mas médicos
generalistas, clinicos e médicos de familia, que sdo os que, na grande maioria
dos casos, trabalham na atencéo priméria e que diagnosticam estas condi¢des.

As melhores evidéncias cientificas demonstram que a abordagem baseada em
equipe € a que traz melhores resultados, lembrando que as pessoas
portadoras da afeccdo e seus cuidadores devem sempre estar no centro de
qualquer plano de cuidados. Hoje os esforcos mundiais se voltam para a
implantacédo do cuidado centrado na pessoa na atencdo aquele com deméncia
- essencial para o bom atendimento de qualquer enfermo. E um método que
desloca o olhar dos profissionais da saude, voltado para a doencga, trazendo-o
para a pessoa acometida por qualquer condi¢cdo ou agravo.

A medicina atual, nascida da epistemé iluminista, h4 muito separou o estudo do
“‘corpo doente” da “pessoa que adoece”. Interpretando o corpo como uma
maquina cujas partes podem ser descompostas, estudadas isoladamente,
remontadas, substituidas, perdeu a visdo do todo. O corpo passa a ser Visto
como constituido apenas por 6rgaos e sistemas, estes ultimos fechados em si
proprios. A racionalidade médica, além do estudo dos érgaos, passa a ser
ainda a do estudo das doencas, as quais também poderiam ser isoladas,
estudadas, identificadas, classificadas e descritas.

A medicina atual pauta-se em uma hermenéutica que incorpora as
enfermidades como entidades biolégicas ou psicobiolégicas universais,
resultantes de disfuncdes ou de lesdes somaticas, as quais produzem sinais
(anormalidades fisiol6gicas que podem ser medidas por procedimentos clinicos
e de laboratério) e sintomas (expresséo das queixas do paciente). Estes devem
ser interpretados pelos meédicos e demais profissionais de saude a luz de uma
especialidade, a fim de estabelecer um diagndstico e uma terapéutica. Esta
altima, por sua vez, também € padronizada em protocolos universais,
aplicaveis a qualquer pessoa que tenha queixas e anormalidades fisiolégicas
semelhantes.

Esta visdo se consolida e fortifica ao longo dos trés ultimos séculos gracas aos
achados anatomo-clinicos advindos da observacéo sistematica da disseccéo
de cadaveres; ao surgimento da teoria microbiana de Louis Pasteur, que
concede um agente causal para cada doenca; a experimentacao e 0s conceitos
de funcéo e inter-relacdo dinamica, trazidos pelos estudos fisiologicos, e a
epidemiologia, que analisa a expresséo coletiva das doencgas.

Assim, ocorre uma verdadeira mudanca de paradigma na forma de ver a
enfermidade, a qual, aliada as mudancas politico-administrativo-legislativas que
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levaram ao nascimento da salude publica e as alteracdes na pratica e ensino
médicos, caracterizam o que hoje se denomina como a medicina cientifica
ocidental, biomedicina ou medicina cosmopolita. Este modelo, denominado
biomédico, relaciona o conceito de saude a auséncia de doenca, classificando
os individuos como saudaveis ou ndo de acordo com a eficiéncia de seus
sistemas biologicos.

Fruto dos avancos trazidos pelas ciéncias como a biologia e a quimica, a
medicina cosmopolita, se consolida. Camargo Junior (2003) refere que a classe
médica, hoje tdo preocupada com a ciéncia que chega a esquecer do doente,
cada vez mais tecnoldgica e especializada, distancia-se cada vez mais do
cuidado, em um processo de desqualificacdo do doente e dé realce a doenca,
entendida como sendo seu objeto de trabalho.

Assim, ndo mais responde a uma série de anseios das pessoas, ndo trazendo
as respostas prometidas em termos de cura, principalmente em relacdo as
doencas cronicas. As populacdes empobrecidas adoecem cada vez mais, 0s
tratamentos médicos tém cada vez mais efeitos colaterais e a relacdo médico-
paciente diminui a autonomia das pessoas.

Porém, como ressalta Foucault (2011), este modelo ndo deve ser rejeitado,
mas entendido dentro de um contexto histérico, ndo como uma ciéncia pura e
sim como um sistema econdmico e de exercicio de poder. E um modelo que,
incontestavelmente, trouxe avancos a saude das populagfes, permitindo, junto
com a seguridade social, que elas vivessem por mais tempo.

O que vem sendo mais amplamente questionado sobre a pratica médica,
desde a década de 60 do século passado, é a relacdo entre profissionais de
saude e adoecidos. Hoje a pratica médica € considerada tecnicista e
fragmentadora e vem sendo sistematicamente questionada pela sociedade.
Mas, 0s maiores inquisidores sdo os préprios médicos quando conseguem
perceber o distanciamento que existe entre técnica e cuidado.

Muitos autores destacam que a inflexdo critica ao modelo biomédico acentua-
se gquando da mudanca da forma de adoecimento das populacées. O modelo
biomédico € considerado excelente para o tratamento de doencas ditas
agudas, causadas por um sO agente, onde medidas farmacolégicas
prontamente restituem o individuo. Mas, com o0 aumento das doencas
chamadas cronicas, onde ndo h& uma Unica causa tratdvel com um Unico
medicamento, onde os fatores de protecao e desgaste da saude condicionados
social, cultural e economicamente influenciam os habitos, estilos e condicdes
de vida, este modelo falha.

As doencas cronicas, em que as deméncias se encaixam, exigem outra forma
de relacdo profissional de saude-enfermo na qual o vinculo e o respeito a
autonomia do adoecido, a preocupacédo com fatores outros além do corpo -
familia, condi¢cbes da casa desta pessoa, projetos de vida - passam a ter
importancia fundamental, ja que, em sua grande maioria, sdo doencas que nao
tem cura.

Neste cenario, habilidades comunicacionais, empatia, responsabilidade para
com a pessoa que sofre, o entendimento das necessidades de cada um,
cuidado por longo tempo, sdo questdes incorporadas a formacdo dos
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profissionais de saude no sentido de tentar reverter o que se denomina
“desumanizacao’.

A partir da segunda metade do século passado, como comentado, surgem
propostas que discutem como modificar o modelo biomédico a fim de
incorporar mais empatia, responsabilidade, respeito e cuidado. Um dos
pioneiros foi 0 médico e psicanalista hungaro Michael Balint, em "The Doctor,
His Patient and the lliness"”, de 1957.

Este médico cunhou, na década de 70, o termo "medicina centrada no
paciente”, em oposicado ao termo "medicina centrada na doenca", incorporando
ao saber técnico-médico, questdes que versam sobre como o doente vivencia e
percebe sua doenca, como se insere em seu ambiente familiar e comunitario,
como exemplos. Trata-se de um método substitutivo ao modelo biomédico em
seu aspecto relacional, na forma como o doente deve ser observado, na forma
como o médico e os profissionais de salude que o utilizam contextualizam a
pessoa adoecida, negociando com estas expectativas e tratamento.
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A partir dos estudos de Balint, varias universidades de diferentes paises do
entdo Reino Unido, propuseram, ao final da década de 1980, uma mudanca na
abordagem médica com uma conformacao denominada "medicina centrada na
pessoa", definida como:

!

[...] um método clinico que, por meio de uma escuta
atenta e qualificada, objetiva um entendimento integral da
vivéncia individual daquele padecimento, a fim de
construir ~ conjuntamente um  plano terapéutico,
estimulando a autonomia da pessoa como protagonista
em seu processo de saude. (FERREIRA, 2014, p. 285)

A entrevista clinica centrada na pessoa busca uma relacdo de cooperagcédo com
o doente. Os profissionais de saude devem permitir que a pessoa expresse
livremente as preocupacoes, crencas e expectativas sobre a sua enfermidade.
A expressdao emocional do adoecido deve ser facilitada, proporcionando
informagdes claras, em linguagem culturalmente competente, esclarecendo
duvidas e envolvendo a pessoa na construcdo do tratamento, buscando entrar
em acordo quanto a forma como este acontecera.
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O método constitui-se de etapas:

1. Explorando a enfermidade e a experiéncia da pessoa em estar doente: o
primeiro passo envolve levantamento de dados, escuta qualificada e
acolhimento, de modo a estruturar o vinculo com a pessoa idosa. E importante
explorar as informagdes objetivas (sintomas, exames) em conjunto com as
dimensdes subjetivas, experiéncias relacionadas ao adoecimento e vivencias.
Aqui, os conceitos de illness (experiéncia de adoecimento) e disease (doenca
definida pelo médico) devem ser explorados.

2. Entendendo a pessoa como um todo (pessoa, contexto e ambiente):
mantendo a escuta qualificada, permitir a pessoa idosa narrar sua historia de
vida e seu contexto de vida e pertencimento, explorando as relacdes familiares
e sociais e entendendo como estas estdo sendo afetadas pelo adoecer. E
importante conhecer o ambiente fisico de convivio, refletindo sobre potenciais
mudancas a serem incluidas no plano terapéutico.

3. Elaborando projeto terapéutico comum e manejo dos problemas: aqui é
importante chegar a conclusao conjunta (equipe de saude-médico-pessoa
idosa- familia) sobre quais seréo os problemas abordados, e em que ordem de
prioridade serdo enfrentadas. Os objetivos do tratamento sdo pactuados
conjuntamente.

4. Incorporando promocdo e prevencdo a saude: aqui € importante pensar em
potenciais mudancas que levem a reducdo de possiveis riscos, buscando a
diminuicdo dos efeitos negativos das doencas na qualidade de vida da pessoa

idosa.

5. Intensificando relacdo profissional de saude e adoecido: o poder que
tradicionalmente era atribuido ao profissional da saude em detrimento do
doente passa a ser dividido, baseado em confianca e o didlogo constante, o
gue favorece o processo de autoconhecimento de ambas as partes.

6. Sendo realista: € muito importante ser realista com as pessoas, mas sem
desorientar, desamparar, amedrontar. A construcdo de uma equipe de trabalho
gue inclui a pessoa idosa e suas redes de apoio é fundamental.

A atencdo centrada na pessoa respeita a dignidade de qualquer pessoa,
independentemente de idade, grau de dependéncia, situacdo econdmica,
dentre outras. Os direitos de quem procura a equipe de saude devem ser
respeitados, principalmente sua autonomia, ndo importando o grau de
dependéncia ou déficit cognitivo. Deve-se centrar nas suas capacidades e néo
nas doencas, ja que cada pessoa tem sua identidade, suas experiéncias de
vida e esta imersa em um ambiente cultural e social que a modela. Assim, as
doencas deixam de ser universalidades, para serem problemas de saude
singulares.

Trata-se de construir entornos acessiveis e estimuladores, para que as
pessoas possam participar ativamente. A atencdo a saude € deslocada do
hospital, para o domicilio ou outros ambientes amigaveis e acolhedores. As
pessoas, mesmo dependentes, devem ser estimuladas a organizar sua vida,
seu dia-a-dia, ter afazeres, mantendo habitos e rotinas. Os projetos futuros

devem ser incentivados e encorajados. Dai ser hoje um método utilizado em
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varios paises tanto na atencdo primaria a saude quanto, e, preferencialmente,
nos diversos servicos de atencéo a saude do idoso.

No cuidado com as deméncias Tom Kitwood, em 1980, foi pioneiro ao propor
que houvessem abordagens diferenciadas para o0s portadores, que
enfatizassem a comunicacédo e os relacionamentos. Este autor e sua equipe
propuseram que a deméncia poderia ser mais bem entendida como uma
interagcdo entre o comprometimento neuroldgico e os fatores psicossociais, tais
como a subjetividade e o meio social, visto como importante para a melhoria
das habilidades. Entendendo que a deméncia ndo progride de forma linear, e
sim variando de pessoa para pessoa, utilizaram o método centrado na pessoa
por acreditar que a pessoa com deméncia necessita de cuidados interpessoais
que reafirmem sua personalidade, sendo merecedoras de reconhecimento e
respeito.

7

A proposta deste grupo é baseada em amor, conforto, apego, inclusao,
ocupacao e identidade. As pessoas com deméncia precisam de conforto ou
calor para “permanecerem inteiros” quando sentirem que estao
desmoronando. Individuos com deméncia precisam sentir apego quando, com
tanta frequéncia, sentem que estdo em um lugar estranho; precisam ser
incluidos e envolvidos tanto no cuidado quanto na vida, mais do que
simplesmente serem mantidos ocupados. S&80 pessoas que precisam estar
envolvidos em interesses passados e atuais, fontes de realizacdo e
satisfacdo. Finalmente, as pessoas com deméncia precisam ter uma identidade
e seus cuidadores devem ajudar a manter essa identidade.

Ter uma identidade € saber quem se €&, na cogni¢do e no
sentimento. Significa ter uma sensacdo de continuidade
com o passado; e, portanto, uma "narrativa”, uma histoéria
para apresentar aos outros. Devido ao declinio da
cognicdo, as pessoas com deméncia precisam que 0S
outros “retenham sua histéria” e respondam a eles como
“tu, na singularidade de seu ser”. (KITWOOD, 1997, p. 43,
apud FAZIO, et. al., 2018).

Estes pesquisadores desenvolveram uma abordagem na qual, ao contrario de
fornecer cuidados de acordo com rotinas organizadas para conveniéncia da
equipe, eficiéncia ou outros critérios, as instituicbes devem focar na pessoa que
recebe os cuidados. Assim, as equipes devem se concentrar menos no que é
feito e mais em como esta sendo feito, buscando preservar a identidade do
doente.

Para o cuidado centrado na pessoa com deméncia 0 mais importante ndo é
apenas olhar para as habilidades cognitivas e sim reconhecer e manter a
individualidade, a qual pode ser perdida, em parte, como resultado do modo
como 0s outros tratam e veem a pessoa com deméncia. Estas perdas podem
ser consequentes as interacdes sociais disfuncionais, e nado apenas a
neuropatologia da doenca. Quando uma pessoa € vista como diminuida em
relacdo as demais, por ter um declinio no funcionamento cognitivo, ela pode
ser tratada como se ndo fosse mais um ser humano e de maneiras nao
humanas.
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Manter a individualidade é uma parte fundamental na construcdo e
desenvolvimento de relacionamentos. Para uma pessoa com deméncia, a
figura do cuidador é vital para manter sua identidade, o que pode ser
assegurado no contexto de uma relacdo de reconhecimento mutuo, respeito e
confianca. A outra pessoa (0 cuidador) € necesséaria para compensar a
degeneracédo e fragmentacdo, e sustentar a condicdo de pessoa,
principalmente quanto mais a deméncia avanca. O cuidador € necessario para
manter os pedacos juntos, para se tornar a memobria, mantendo o Eu.
Interacdes caracterizadas por rotulagem, paternalismo e infantilismo tendem a
despersonalizar a pessoa com deméncia.

Em revisdo sobre cuidado em idosos com deméncia, Fazio et.al. (2018)
ressaltam que as praticas baseadas nos principios do modelo centrado na
pessoa tém em comum (@) apoiar um senso de Self através de servigos e
cuidados baseados em relacionamentos, (b) fornecer atividades
individualizadas e com engajamento significativo, e (c) oferecer orientacao para
agueles que cuidam destas pessoas. Como valores, destacam cuidado
holistico, respeito e dignidade. Ressalvam que, ao final da revisao, ficou claro
que ha uma mudanca de foco do modelo biomédico tradicional em favor de
abracar a escolha pessoal e a autonomia do individuo.

Quatro componentes principais sao essenciais para uma abordagem de
cuidado centrada na pessoa para pessoas com deméncia e podem resultar em
uma mudanca na pratica e na cultura. Esses componentes sdo: (a) valorizar e
respeitar as pessoas com deméncia e aqueles que cuidam delas; (b) tratar
pessoas com deméncia como individuos com necessidades Unicas; (c) ver o
mundo a partir da perspectiva da pessoa com deméncia, de modo a
compreender o comportamento da pessoa e 0 que estd sendo comunicado, e
validar a experiéncia subjetiva que esta sendo percebida como a realidade do
individuo; e (d) criar um ambiente social positivo em que a pessoa com
deméncia possa experimentar um bem-estar relativo através de cuidados que
promovam a construcao de relacionamentos.

Hoje ha vérias ferramentas que podem auxiliar na mensuragdo do quanto a
equipe de uma instituicdo tem suas praticas centradas nas pessoas com
deméncia. Pesquisas demonstram resultados positivos apds a implantagdo
destas praticas, incluindo melhoria da qualidade de vida, diminuicdo dos
sintomas comportamentais e do uso de medicagcao psicotropica, melhora dos
padrées de sono e manutencdo da autoestima. Ainda se mostrou que a
mudanca de cultura pode tornar a vida melhor ndo so para os residentes, mas
melhorar as condi¢des de trabalho dos profissionais que os atendem.
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