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Kevin Quaid

Kevin tornou-se a primeira pessoa no mundo a escrever um

livro sobre Deméncia de Corpos de Lewy sob o ponto de vista
da pessoa, chamado 'Lewy Body Dementia Survival and ME’;
um livro sobre como é receber um diagndstico de deméncia.
0 seu segundo livro, chamado 'l am Kevin not LEWY, explica o
que uma pessoa pode alcancar depois de receber um
diagndstico de deméncia. Atualmente, Kevin é o Presidente
do Grupo de Trabalho Irlandés sobre Deméncia da
Alzheimer's Society da Irlanda, Vice-Presidente do Grupo de
Trabalho Europeu de Pessoas com Deméncia da Alzheimer
Europe e Cofundador da Lewy Body Ireland. Os parceiros do
Dementia Right sGo profundamente gratos a Kevin pelo seu
envolvimento e aconselhamento neste projeto. Foi nosso

privilégio trabalhar com ele e ouvir a sua voz.

PREFACIO

DE KEVIN QUAID

0 meu nome é Kevin Quaid e aos 53 anos fui
diagnosticado com Doenca de Parkinson e, alguns
meses depois, com Deméncia de Corpos de Lewy.
No dia em que recebi o meu diagndstico, a Unica
palavra que ressoou em mim foi 'deméncia’ e eu
tinha certeza de que havia recebido o diagnéstico
errado. Mal sabia eu entdo que deméncia é apenas
um termo abrangente para aproximadamente 400
tipos diferentes de deméncia e, tal como néao ha
duas pessoas iguais, ndo ha duas deméncias
iguais.

Comecei entdo a minha jornada de trabalho na
defesa ndo sb de pessoas que vivem com
deméncia, mas também de pessoas afetadas pela

deméncia, como a minha esposa e a minha familia.

Eu tenho deméncia, eles vivem com isso.

Sempre considerei os Direitos Humanos
garantidos, mas desde que fui diagnosticado, vejo
diariamente que os Direitos Humanos das pessoas
que vivem com deméncia simplesmente nao sao
cumpridos e cabe a pessoas como eu garantir que
as nossas vozes sdo ouvidas.

Peco-lhe que reflita, enquanto Ié esta mensagem,
se é um formulador de politicas, esta envolvido ou é
membro de uma organizacao publica ou privada,
sobre a forma como trata as pessoas que vivem
com deméncia e sobre as mudancas que pode
fazer a esse respeito. E, se puder, incentivo-o
vivamente a fazé-las.

Os cuidadores e familiares também precisam ser
ouvidos e compreendidos, bem como precisam
defender as pessoas de quem cuidam e reconhecer
guais sdo os seus Direitos; se todos nds falarmos a
uma so6 voz e falarmos juntos pelos Direitos
Humanos das pessoas que vivem com deméncia,
entdo as nossas vozes tornam-se um coro. Um
coro a cantar bem alto.

Pequenas mudancas podem levar a grandes
mudancas e grandes mudancas podem e levam a
uma vida melhor para todos. Nunca se esqueca de
que, enquanto uma pessoa tiver voz, € um Direito
Humano basico que essa voz seja ouvida, e todos
merecem ter seus Direitos Humanos basicos
ouvidos e respeitados.
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DIREITOS HUMANOS

Os Direitos Humanos sao os direitos e liberdades fundamentais, essenciais para que cada
pessoa possa viver com dignidade. Estdo consagrados na legislagao nacional e internacional,
nomeadamente na Declaracao Universal do Direitos Humanos, e tém como foco a igualdade, o
respeito, a liberdade e a justica, sendo inerentes a todos os seres humanos,
independentemente de qualquer outra condicao.

Com o objetivo de proteger as necessidades e interesses basicos de todas as pessoas, eles
abrangem uma ampla gama de areas, incluindo direitos civis e politicos, direitos econémicos,
sociais e culturais.

Os direitos civis e politicos referem-se, basicamente, a capacidade de todos participarmos nos
aspetos politicos e civis da nossa comunidade sem discriminacéo ou opressao. Referem-se a
direitos como o direito de voto, a liberdade de expresséao, a privacidade ou protecdo contra
abusos. Os direitos econdmicos, sociais e culturais referem-se a capacidade de uma pessoa
florescer e se desenvolver e participar em atividades socioculturais. Esta categoria inclui, por

exemplo, o direito & saude, a educacgéo e ao trabalho.
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OS DIREITOS HUMANOS

SAO UNIVERSAIS

Eles aplicam-se a todas as pessoas, em qualquer
lugar do mundo e sem limite de tempo. Todas as
pessoas tém o direito de desfrutar dos seus Direitos
Humanos sem discriminacao, independentemente
da cor da sua pele, da sua identidade de género ou
orientacdo sexual, religido, convicgdes politicas,
nacionalidade, incapacidade ou qualquer outra
condicéo.

OS DIREITOS HUMANOS

SAO INDIVISIVEIS

Estéo intrinsecamente ligados entre si e ndo podem
ser entendidos isoladamente. O acesso a um direito
depende do acesso a todos os direitos. Isso significa
que nao ha um direito que seja mais importante que
o outro, e que a violacdo de um direito coloca todos
os outros em risco de serem também violados.

Nao é, pois, possivel supor que qualquer pessoa,
independentemente das suas circunstancias, possa
viver uma vida livre sendo privada de um Direito
Humano.

OS DIREITOS HUMANOS

SAO INALIENAVEIS

Estao ligados a prépria existéncia do ser humano.
Sao, por isso, intrinsecos e inerentes a todos os
seres humanos. Eles ndo podem ser retirados por
nenhuma pessoa ou instituicdo, e ndo precisam ser
conquistados ou herdados. Em circunstancias
especiais, previstas na lei, alguns direitos podem ser
restringidos, mas apenas ao limite do estritamente
necessario para proteger outros direitos.

Por exemplo, numa situacdo de emergéncia
nacional, o governo pode impor restricbes de
circulagéo, como um confinamento obrigatério.
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Deméncia é um conceito amplo, que se refere a um
conjunto diverso de condicdes cerebrais que,
embora com diferentes causas, tém em comum
varios sintomas, o facto de serem progressivas e
de, no momento, na sua maioria, ndo terem cura.
Os sintomas incluem a perda do funcionamento
cognitivo habitual da pessoa, alteracées de
memodria, raciocinio e comportamento, com
importante impacto na vida e nas atividades diarias
da pessoa.

Ainda que a idade seja o principal fator de risco nao
modificavel para o desenvolvimento de uma
deméncia, a deméncia nao faz parte de um
envelhecimento considerado normal e saudavel. Ha
evidéncias cientificas crescentes de que uma dieta
saudavel, exercicio fisico, estimulacao cognitiva e
social, ndo contribuem apenas para um corpo e
coracao mais saudaveis, como também para
manter um cérebro mais saudavel, reduzindo o
risco de desenvolver deméncia.

Como dissemos, varias doencas podem causar
demeéncia. A forma mais comum e provavelmente
mais conhecida é a Doenca de Alzheimer. Na
Doenca de Alzheimer, a doenca progressiva mais
comum em pessoas com mais de 65 anos, as
células cerebrais individuais sdo danificadas por
placas e emaranhados que interrompem as vias

neurais, conduzindo a um processo de atrofia do
cérebro. Apesar de cada pessoa ser afetada de
forma diferente, os sintomas comecam geralmente
de forma lenta e insidiosa e agravam-se
progressivamente. Nao se lembrar de eventos
recentes costuma ser um dos sintomas iniciais
mais comummente detetaveis; mas, a medida que a
doenca progride, as pessoas apresentam
problemas de linguagem e desorientacao,
alteracdes de humor, depresséo e retraimento
social.

Outra das formas mais comuns de deméncia é a
Demeéncia Vascular, causada normalmente por uma
série de micro acidentes vasculares cerebrais. Os
sintomas podem ocorrer abruptamente e, enquanto
a Doenca de Alzheimer progride num ritmo
constante, a Deméncia Vascular progride em
estagios, ou etapas, apds cada pequeno derrame,
sendo as alteracdes no funcionamento da pessoa
mais percetiveis apés cada episddio vascular.

Outras formas de deméncia incluem Deméncia com
Corpos de Lewy e Deméncia Frontotemporal.
Existem muitas outras formas, mais raras de
deméncia, por exemplo: Sindrome de Korsakoff,
Doenca de Creutzfeldt Jakob e Paralisia
Supranuclear Progressiva. Muitas pessoas podem
ter uma mistura destas patologias.
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VIVER COM DEMENCIA
PODE SER DESAFIADOR

A deméncia comeca geralmente com alteragcbes cognitivas e
comportamentais: perda de memoria, geralmente a curto prazo, na
qual inicialmente uma pessoa pode nao se lembrar de um evento
recente. Pode também afetar as nossas capacidades intelectuais,
podendo conduzir a incapacidade de tomar decisées desafiantes,
realizar tarefas complexas ou aprender coisas novas.

A capacidade de uma pessoa interagir socialmente é
frequentemente afetada, na qual se torna dificil acompanhar uma
conversa, com dificuldades em expressar-se, podendo mesmo ter
um discurso considerado inadequado ou de dificil compreensao.
Fatores que resultam, frequentemente, no afastamento da
pessoa, tornando-a socialmente isolada. Numa fase mais
avancada, a perda de memdria torna-se mais profunda: a pessoa
pode néo reconhecer a sua prépria casa, ou como usar um garfo e
uma faca, podendo experimentar dificuldades em se situar no
tempo cronoldgico e na fase da sua vida que esta a viver.

A deméncia também pode afetar os sentidos: uma pessoa pode
perder a capacidade de interpretar o que vé em trés dimensoes, o
gue afeta a sua percecdo espacial. A percecdo da cor pode
também ser diminuida com a deméncia, podendo fazer com que
nao sejamos capazes de ver as cores tao brilhantes quanto antes
e, sem o contraste suficiente no nosso ambiente, ter dificuldades
em interpretar o que nos rodeia. A nossa audicado poder também
ser afetada, podemos perceber os sons muito mais alto do que as
outras pessoas que vivem sem deméncia ou, muitas vezes,
podemos estar medicados com medicacédo que afeta a nossa
capacidade de prestar atencéo e reter informacéao para responder.
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A NECESSIDADE DE UMA
ABORDAGEM BASEADA

4YIDIREITOS HUMANOS
PARA A DEMENCIA

A deméncia tem um impacto significativo ndo sé na pessoa que vive com o
diagndstico, mas em toda a familia e cuidadores, e pode gerar altos niveis de
stress. Afeta a pessoa como um todo e ndo apenas o seu cérebro, impactando
todos os aspetos da sua vida diaria. As pessoas que vivem com a deméncia,
muitas vezes, sentem-se isoladas de outras pessoas como resultado dos seus
sintomas e da forma como as outras pessoas, o0 ambiente e a sociedade Ihes
respondem.

Pode afetar também a nossa capacidade de tomar algumas decisdes sobre a
nossa vida cotidiana, incluindo a relacionadas com a gestéo do dinheiro, a nossa
saude e bem-estar. Afeta gradualmente a nossa capacidade de comunicar e agir
em prol dos nossos interesses e, portanto, pode comprometer, a dada altura, a
nossa capacidade de proteger os nossos direitos. Muitas vezes, as pessoas que
vivem com deméncia sofrem discriminacao e tratamentos que violam os seus
Direitos Humanos. Viver com deméncia agrava o nosso risco de sofrermos
alguma forma de abuso fisico, psicolégico e institucional, negligéncia ou
exploracao financeira.

As pessoas que vivem com deméncia e os seus cuidadores, tém os mesmos
Direitos Humanos que qualquer outro cidaddo. No entanto, é amplamente
reconhecido que, além do impacto da doenca, enfrentam frequentemente
barreiras culturais, sociais e econdmicas ao cumprimento desses direitos. A falta
de conhecimento ou compreenséo sobre a deméncia pode levar a cuidados e
apoio inadequados, afetando os direitos das pessoas que vivem com deméncia e
os dos seus cuidadores.

Destacamos trés razdes pelas quais as pessoas que vivem com deméncia
poderem enfrentar discriminacéo e tratamentos que violam os seus
Direitos Humanos:

e Idadismo
e O estigma e a discriminacao Associados a condicao

e Afalta de capacidade para reconhecer violacdes
e reivindicar os seus direitos

O estigma e o idadismo sao as principais barreiras que impedem os
idosos de realizar os seus Direitos Humanos. As pessoas mais velhas sao
muitas vezes vistas como recetores de cuidados e ndo como titulares de
direitos. Por vezes, num limite em que mesmo algumas pessoas mais
velhas podem internalizar o preconceito de idade, e ver-se a si proprios
como fardos e ndo como pessoas com direitos e prerrogativas. O estigma
€ multiplicado no caso de pessoas idosas com alguma incapacidade ou
demeéncia.
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VIVER COM DEMENCIA IIEEHLTENE

O Tratado de Lisboa e a convergéncia entre quadros intergovernamentais de
Direitos Humanos do Conselho da Europa e das Nacdes Unidas centram-se na
igualdade e nos Direitos Humanos como elemento central dos objetivos da Unido
Europeia. As leis anti-discriminacdo e de Direitos Humanos protegem as pessoas
de serem tratadas de forma menos favoravel por causa da sua idade, sexo,
religido ou crenca, orientacdo sexual, identidade de género ou qualquer outra
condicao.

Considerando as pessoas que vivem como deméncia como “detentores de
Direitos” (do inglés, rights-holders), isto é, um grupo especifico de pessoas que
por alguma razéo tém direito a uma preocupacéo acrescida em relagdo aos seus
Direitos Humanos por parte de atores governamentais e ndo governamentais, os
cuidadores de pessoas que vivem com deméncia, quer sejam familiares ou
profissionais, podem ser considerados “portadores de deveres” (do inglés,
duty-bearers) e devem, por definicdo, garantir a protecdo e o respeito absoluto
pelos Direitos Humanos dos “detentores de direitos”.

Apesar da dificuldade em ultrapassar as barreiras que existem a participacéo das
pessoas com deméncia no planeamento dos seus cuidados, deve considerar-se
também o Planeamento Avancado de Cuidados (PAC) para pessoas que vivem
com deméncia como uma prioridade neste dominio, a fim de garantir o seu direito
a escolher os seus cuidados no futuro. A Associagcdo europeia de Cuidados
Paliativos (EAPC) publicou artigos sobre os cuidados paliativos na deméncia,
incluindo planeamento avancado de cuidados, que podem fornecer orientagcéo
para a pratica clinica e ajudar na reforma de politicas publicas neste ambito.

Apesar do progresso, as pessoas que vivem com deméncia e os seus cuidadores
continuam a sofrer discriminacao e ser expostos a tratamentos que violam os seus
Direitos Humanos. Em muitos casos, a discriminacdo estd incorporada na
concecdo e na cultura da prestacdo e servicos de apoio. Como resultado, as
pessoas que vivem com deméncia tém menor probabilidade de receber um
diagndstico ou suporte pds-diagndstico do que outras pessoas com outras
condicdes de longo prazo. Deve haver um trabalho significativo para dissipar o
estigma sobre a deméncia, desafiar essa desigualdade e reconhecer a vontade e
preferéncia de uma pessoa em todas as fases da sua vida. As pessoas que vivem
com deméncia tém o direito de serem cuidadas por pessoas com competéncias
especializadas em deméncia.

Mudar atitudes e praticas para garantir que os direitos das pessoas que vivem com
deméncia sdo plenamente reconhecidos, continua a ser um grande desafio para as
organizacdes europeias e internacionais, responsaveis pela prestacao de cuidados
de saude e assisténcia social. Ndo podemos eliminar os riscos, mas precisamos de
continuar o esforco para equilibrar os riscos, ou tomar decisées positivas sobre os
riscos nos cuidados centrados na pessoa, respeitando os Direitos Humanos e
mantendo o bem-estar geral e a qualidade de vida. As pessoas que vivem com
deméncia e os seus cuidadores devem ser tratados com dignidade e receber
cuidados e apoio com base nas necessidades individuais, e ndo em suposicées
sobre a condicéo.

Na comunidade, a contribuicdo das pessoas que vivem com deméncia deve ser
valorizada. Os profissionais devem se esforcar para fazer com que as vontades e
preferéncias da pessoa com deméncia influenciem a prestacao de cuidados e a
guiem quando se entrar em desacordo quanto ao que significa o “melhor interesse”
dos cuidados.
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Em que se concretiza, entdo, uma abordagem centré(?':
nas pessoas que vivem com deménica e baseada nos se
direitos e como podemos fazer dela uma realidade?
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A ABORDAGEM BASEADA
EM DIREITOS HUMANOS
NA PRATICA DE CUIDADOS

Agora entenderemos o que sao os Direitos Humanos e o que é a Deméncia. Agora, também
entenderemos que os Direitos Humanos das pessoas que vivem com deméncia ndo sao
diferentes dos Direitos Humanos de pessoas que ndo tém deméncia. Que somos todos iguais.
Neste capitulo, pretendemos ndo sé demonstrar como se coloca em pratica uma Abordagem
Baseada nos Direitos Humanos (HRBA), mas também reforcar a importancia de olhar para o
modo como os cuidadores trabalham como um todo e o papel fundamental que cada elemento
tem na vida das pessoas com quem trabalham/de quem cuidam.

Convidamo-vos a conhecer e a pensar numa nova forma de olhar para os Direitos
Fundamentais das pessoas que vivem com deméncia.
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/= 0S SEUS DIREITOS

Vé a pessoa como uma pessoa, N0 como uma
deméncia. Todos nds temos o0s nossos proprios
gostos e preferéncias, a nossa propria histéria de
vida; que nos diz mais sobre quem somos do que um
diagnostico alguma vez dira. Uma abordagem
baseada em Direitos Humanos, € uma abordagem
que permite conhecer as pessoas, as suas
necessidades, vontades e preferéncias, que
permitem o planeamento antecipado de cuidados.

LT os seus DIREITOS

Compreender a deméncia nao é apenas sobre ser
capaz de diagnosticar e identificar sintomas. Mas
sobre reduzir o estigma e saber como respeitar e
responder  as necessidades, vontades e
preferéncias das pessoas que vivem com deméncia.

4]l d4-8 0OS SEUS DIREITOS

Uma abordagem baseada em Direitos Humanos é
uma abordagem que envolve, compromete e torna
todos responsaveis por proteger e promover o0s
Direitos das pessoas que vivem com deméncia. Que
cultiva uma atitude critica e reflexiva perante os
procedimentos, que sabe utilizar como instrumento
de mudanca positiva e de melhoria continua das
praticas.
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ABORDAGEM CENTRADA

NAS PESSOAS QUE VIVEM
COM DEMENCIA

Nao é possivel pensar na prestacdo de cuidados a pessoas com
deméncia sem falar da Abordagem Centrada na Pessoa,
desenvolvida por Tom Kitwood na década de 1990, que coloca a
pessoa no centro dos seus cuidados, valorizando-a
independentemente da sua idade ou competéncias cognitivas.
Para que tal seja possivel, é fundamental conhecer a sua
identidade, a sua histdéria de vida, habitos, interesses e opinides,
mas também as suas capacidades, vontades e desejos. O foco esta
sempre na pessoa e nas suas “forcas”, em vez de nas perdas ou
dificuldades existentes.

Um dos conceitos-chave abordados por Kitwood relativamente a
forma como nos relacionamos com as pessoas que vivem com
demeéncia, é a “Personalidade”, que segundo ele é uma posicéo ou
estatuto que é atribuido a um ser humano por outros num
contexto de relacdo e implica reconhecimento, respeito e
confianca.

Para respeitar e manter esse status ao longo da vida, em 2007
Dawn Brooker, colega de Tom Kitwood, descreveu 4 elementos
essenciais que definem uma poderosa cultura de cuidados
centrados na pessoa:
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VALORIZACAO INDIVIDUALIDADE
Valorizar as pessoas que vivem com Tratar as pessoas individualmente,
deméncia e as pessoas que cuidam delas, reconhecer que todas as pessoas que

promover os seus direitos e cidadania vivem com deméncia tém uma
independentemente da idade ou histéria, personalidade, saude fisica e
alteracdes cognitivas. mental, recursos sociais e

econdémicos unicos e que estes
influenciarao a sua resposta a
condicao neuroldgica.

Além de se constituirem como diretrizes validas, estes principios podem também
permitir aos cuidadores e profissionais avaliarem e analisarem sistematicamente
a forma como agem em relacdo as pessoas que vivem com deméncia.

A abordagem centrada na pessoa nao é uma acao Unica, mas sim a forma como

cada cuidador é e se relaciona com a pessoa. Brooker propde varias questdes que
podem ajudar a refletir e incorporar estes principios na pratica diaria, seja na
administracdo de medicamentos, nos cuidados pessoais ou na facilitacao de
uma atividade em grupo:

PERSPECTIVA
DA PESSOA

Ver o mundo pela perspectiva da
pessoa que vive com deméncia,
reconhecendo que a experiéncia de
cada pessoa tem a sua validade
psicoldgica, que a pessoa que vive com
deméncia age de acordo com a sua
perspetiva e que a empatia com esta
perspetiva tem um enorme potencial
terapéutico.

AMBIENTE
SOCIAL

Reconhecer que toda a vida humana,
incluindo a das pessoas que vivem
com deméncia, é baseada em
relacionamentos e que as pessoas
que vivem com deméncia precisam
de um ambiente social rico e
diversificado que possa compensar
os seus défices e oferecer
oportunidades de crescimento
pessoal.

As minhas ac6es mostram que eu respeito, valorizo e honro esta pessoa?

Estou a tratar esta pessoa como um ser Unico e individual?

Estou realmente a tentar ver as minhas a¢des da perspetiva da pessoa que

estou a tentar ajudar?

Como é que as minhas acdes sao interpretadas por estas pessoas?

As minhas acdes ajudam esta pessoa a sentir-se socialmente confiante e

envolvida e que nao esta sozinha?




VE 0S SEUS
DIREITOS

Vé a pessoa como uma pessoa, ndo como uma deméncia. Todos nés
temos os nossos proprios gostos e preferéncias, a nossa prépria
histéria de vida, o que nos diz mais sobre quem somos do que um

diagndstico alguma vez dira.
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NECESSIDADES PSICOLOGICAS
DAS PESSOAS QUE VIVEM
COM DEMENCIA

Esta abordagem é considerada uma filosofia humanista, moralmente ética e
promotora da dignidade, lembrando-nos da importéncia de considerar e atender
as necessidades psicolégicas das pessoas que vivem com deméncia.

Diferentemente de outros autores, Kitwood néo considerou estas necessidades
de forma hierdrquica, mas - tal como os préprios Direitos Humanos - como
necessidades que se sobrepdem, se interligam e que culminam na necessidade
central de sentir amor. Importa, por isso, olhar mais de perto para cada uma
destas necessidades, que nao sdo exclusivas das pessoas com deméncia.

Kitwood reforca que estas necessidades estdo presentes em todos os seres
humanos, mas que sao intensificadas, e por vezes ndo atendidas, em pessoas
com alguns tipos de deméncia, que podem ser mais vulneraveis ou menos
capazes de realizar determinadas acdes, que lhes permitam satisfazer estas
necessidades.

CONFORTO

Traduz a importancia de a pessoa que vive com deméncia sentir ternura,
proximidade, auséncia de dor ou ansiedade. Sensacéo de seguranca que
surge por estar préximo de alguém / de outros.

VINCULO

Como seres sociais, temos a necessidade de nos sentirmos conectados aos
outros, principalmente em momentos de grande ansiedade e mudanca.
Implica confianca e sensacao de seguranca nas relagcées com os outros.

INCLUSAO

Trata-se de ser ou trazer a pessoa para o mundo social, ndo apenas fisica
ou verbalmente, e fazé-la sentir-se parte do grupo, acolhida e aceite.

OCUPACAO

Garantir que a pessoa esta envolvida em atividades que lhe séao
significativas e que lhe devolvem a sensacéo de controlo sobre o mundo
ao seu redor. Permite que a pessoa continue a sentir que tem utilidade e
gue importa, em algo que é feito e na forma como é feito.

IDENTIDADE

Trata-se de conhecer a pessoa verdadeiramente, o que ela sente sobre si
mesma e a maneira como ela pensa. Permite que a pessoa mantenha um
sentido de continuidade com o seu passado, que a sua histéria de vida se
mantém, seja por si ou por outros, apesar da deméncia.



CONHECE OS
SEUS DIREITOS

Educa-te a ti mesmo e aos outros. Compreender a deméncia nao é
apenas sobre conhecer diagnésticos e ser capaz de identificar
sintomas.

Mas sobre reduzir o estigma e saber como respeitar e responder as
necessidades, vontades e preferéncias das pessoas que vivem com
deméncia.
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A abordagem centrada na pessoa e baseada nos seus direitos, desafia-nos a
centrarmo-nos menos no que fazemos e mais na maneira como o fazemos. Ao
apoiar as necessidades das pessoas, mantendo a sua personalidade e
bem-estar, promovemos os seus Direitos Humanos.

E importante olhar para a forma como interagimos com a pessoa que vive com
demeéncia e garantir que o fazemos de forma auténtica e segura - o que Kitwood
chamou de trabalho pessoal positivo.

SATISFAZER AS NECESSIDADES
PSICOLOGICAS DAS PESSOAS
QUE VIVEM COM DEMENCIA

Em baixo encontram-se diferentes tipos de interagcées que Kitwood descreveu
como forma de atender as necessidades psicolégicas das pessoas que vivem
com deméncia, bom como dicas simples, mas empaticas, de como podemos
promove-los na nossa pratica diaria de cuidados.

- RECONHECIMENTO - CELEBRACAO
- NEGOCIACAO - RELAXAMENTO
- COLABORACAO - VALIDACAO

- PARTICIPACAO - SEGURANCA
- ESTIMULACAO - FACILITACAO

DOS SENTIDOS
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CONHECE_

o RECONHECIMENTO

Dirija-se/cumprimente a pessoa pelo
seu nome da sua preferéncia.
Mantenha contacto visual durante as
conversas

© ESTIMULACAO
DOS SENTIDOS

Garanta a pessoa a oportunidade de
se envolver em atividades que
estimulem os sentidos e que nao
sejam cognitivamente exigentes (por
exemplo, massagens ou

aromoterapia)

0 SEGURANCA

Oferecer segurangca e protecao
quando a pessoa esta ansiosa,
ficando perto dela, segurando a sua
mao, demonstrando empatia e

carinho sobre o que ela esteja a sentir

€ NEGOCIACAO

Garanta a oportunidade de a pessoa
escolher o que quer comer, vestir ou
fazer num determinado periodo de
tempo

(O CELEBRACAO

N&o apenas comemorar o seu
aniversario e datas importantes para
a pessoa (por exemplo, aniversario de
casamento), mas também
reconhecer, apoiar e participar de
algo que a pessoa esta a fazer (por
exemplo, palmas e sorrir,

enquanto a pessoa canta)

bater

@ FACILITAGAO

Garanta a oportunidade de a pessoa
se envolver em tarefas que nao
consegue sozinha,
apoiando-a apenas quando e como
necessario (por exemplo, entregar a
escova de cabelo para a pessoa e
esperar que ela comece e termine de
escovar o seu proprio cabelo)

realizar

€© COLABORACAO

Apoie a pessoa na execucado das suas
tarefas e atividades, realizando-as com
ela e ndo porela

@ RELAXAMENTO

Garanta que a pessoa tem um ambiente
e momentos relaxantes, sozinha ou
com outras pessoas (por exemplo, ouvir
musica ou sentar-se num banco de
jardim)

@) PARTICIPACAO

Garanta a oportunidade de a pessoa
se envolver de forma espontanea em
atividades de auto-expressdo (por
exemplo, pintando com as maos em
vez de usar um pincel)

© vALIDACAO

Ser empatico e aceitar a realidade da
pessoa, mesmo que nao faca sentido
para si

Kitwood também identificou 2 outros tipos de interacao que, ao contrario dos
descritos anteriormente, partem da pessoa que vive com deméncia e sao
espontaneos e direcionadas para aqueles que a rodeiam:

11 CRIACAO

A pessoa com deméncia comeca a
cantar ou a dancar e convida as
pessoas ao seu redor para
participarem. Uma pessoa que vive
com deméncia comeca a cuidar das
plantas, retirando as folhas velhas.

12 OFERECER

Uma pessoa com deméncia
oferece-se para ajudar numa
determinada tarefa. Uma pessoa com
deméncia quer oferecer algo a um

membro da equipa.
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CONHECE

DESENHAR UM PLANO
DE CUIDADOS INDIVIDUALIZADO

Para que estas interacdes se tornem rotina para pessoas que cuidam de pessoas
que vivem com deméncia, por exemplo, em estabelecimentos residenciais ou
centros de dia, é fundamental que seja definido um plano de cuidados
individualizado para cada pessoa.

Todos os profissionais envolvidos na prestacao de cuidados, diretos ou indiretos,
a pessoas com deméncia, devem ser capazes de incorporar informacao sobre a
pessoa no seu plano de cuidados. Também devem ser capazes de facilitar e dar
suporte, para que as pessoas com deméncia possam aderir a atividades
significativas que proporcionem bem-estar e promovam relacionamentos
positivos e de qualidade.

A elaboracao do plano individual de cuidados deve ser realizada em colaboracéo
com a pessoa com deméncia e com o0s seus familiares, amigos e cuidadores
préoximos, para que possam contribuir com a sua histéria de vida, interesses,
opinides e rotinas. Dadas as limitacdes e alteracdes provocadas pelos diferentes
tipos de deméncia, que afetam diferentes fungdes cognitivas, é fundamental
que os cuidadores utilizem diferentes estratégias para conhecerem em
profundidade cada pessoa.

A seguir compartilhamos alguns exemplos praticos ou estratégias de apoio
relacionadas com a histéria de vida da pessoa.
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HISTORIA DE VIDA

A seguir, compartilhamos alguns exemplos praticos ou estratégias

de apoio relacionados com a histéria de vida da pessoa:

Alzheimer Soiey

ALL ABOUT ME

Alzheimer Society Canada

Sabe mais

This is me

THIS IS ME

Alzheimer Society

Sabe mais

My Your
One
Page

Name

Profile { S

important support

ONE PAGE PROFILE

Person-Centered thinking
with older people

Sabe mais

Insights
into Me.

A folder to spark conversations
to help us to get to know you, and you
to get to know us.

INSIGHTS INTO ME
My home life

Sabe mais



PROMOVE OS
SEUS DIREIT

Sabe mais sobre Deméncia e Direitos Humanos e como podes
contribuir para que eles sejam respeitados e promovidos. Os Principios
PANEL, endossados pelas Nagdes Unidas, fornecem uma estrutura
para colocar em pratica uma abordagem baseada em Direitos

Humanos e garantir uma mudanca real na vida das pessoas que vivem
com deméncia.
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PROMOVE

S U Po RTAN D O A PART I c I PAGAO ] Niaointervenha a menos que seja necessario

EA TOMADA DE DECISAO

A adocao de uma abordagem baseada nos Direitos Humanos pode garantir que
as pessoas que vivem com deméncia tém uma voz e a oportunidade de se
envolverem ativamente nos seus préprios cuidados. E essencial que os
cuidadores e profissionais ndo se concentrem apenas no que uma pessoa hao
pode fazer, mas compreendam que, muitas vezes, isso € uma consequéncia do
ambiente da pessoa, que ndo esta adaptado as suas necessidades e, portanto,
limita ou impede que ela participe ativamente. A capacidade de tomar decisdes
nao pode ser vista como uma situacdo de “tudo ou nada”. Cabe a todos, sejam
servigcos sociais, de saude ou outros servigos publicos, garantir que as pessoas
com deméncia sdo apoiadas e suportadas nos processos de tomada de deciséo,
e que o foco é colocado nas suas capacidades atuais, em vez de imediatamente
assumir que a pessoa nao é capaz de tomar qualquer decisao.

Este e outros principios que iremos descrever a seguir, devem estar sempre na
base de qualquer interacao/situacdo que envolva uma pessoa que vive com
deméncia na tomada de decisoes:

n Assuma capacidade

Comece por assumir que a pessoa tem capacidade para tomar uma decisao
sobre o0 assunto em questdo, no momento em que a decisao precisa ser
tomada, em vez de imediatamente assumir a incapacidade.

E Suporte a pessoa
Forneca o maximo de apoio possivel para que a pessoa que vive com deméncia

possa tomar as suas préprias decisdes

B Respeite decisdoes aparentemente imprudentes
O facto de uma decisao parecer imprudente, ndo significa que a pessoa nao

tenha capacidade para a tomar.

Intervir apenas quando for necessario, tendo em conta as circunstancias e
capacidades atuais da pessoa.

B Intervencao minima
Implica adotar uma abordagem que minimize as restricées aos direitos e a

liberdade de acao da pessoa:

- Considere primeiro a dignidade, integridade corporal, privacidade,

autonomia e controle sobre questdes financeiras e patrimoniais da pessoa;

- Garanta que a intervencéo é proporcional a importancia e urgéncia do

assunto sobre o qual uma decisao sera tomada;

+ Garanta que ela tem uma duracéo tao limitada quanto possivel, tendo em

conta as circunstancias individuais da pessoa.

E Valorize vontades e preferéncias
Considere sempre as vontades e preferéncias conhecidos da pessoa.

ﬂ Considere as perspectivas dos outros
Eles podem ser membros da familia e/ou amigos significativos da pessoa que vive

com deméncia e ajudar no suporte a tomada de decisao.

E Considere a urgéncia de uma intervencao
A decisao precisa ser tomada imediatamente ou pode esperar por um melhor

momento?

ﬂ Uso de informacao
Devemos apenas tentar obter a informacéao razoavelmente necessaria para tomar

uma decisao sobre o assunto em questao.
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PROMOVE
APOIE A PESSOA

no quadro a baixo, ira encontrar sugestées simples de como
facilitar e auxiliar os processos de tomada de decisdo

DIMINUIR O NUMERO

s EXPLICAR CONCEITOS
DE OPCOES E INFORMACOES
Conhecendo os gostos da pessoa em DE FORMA SIMPLES

termos de bebidas, em vez de perguntar o
que quer beber ao almoco, pergunte se
prefere sumo de laranja ou agua, por
exemplo.

Use linguagem simples, com termos
conhecidos da pessoa.

USE IMAGENS PARA
EXPLICAR CONCEITOS
E FACILITAR A ESCOLHA

DE TEMPO PARA A PESSOA
PROCESSAR A INFORMACAO

Mostrar fotos de uma praia ou de um
cinema, para que a pessoa escolha o que
gostaria de fazer.

Espere alguns minutos e dé a pessoa
a oportunidade de fazer perguntas.

ESTEJA ATENTO A
COMUNICACAO NAO VERBAL

Acenar com a cabeca pode significar
que a pessoa esta a concordar e a
entender o que esta a ser dito.
Franzir a testa pode significar que a
pessoa ndo concorda ou nao entende.
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PROMOVE

CAPACITAR, ENVOLVER

E RESPONSABILIZAR

Para que existam mudancas na cultura de
prestacao de cuidados nas organizacdes é
fundamental que todos os cuidadores tenham
formacéao especifica, mesmo aqueles que nao
prestam cuidados diretos a pessoas que vivem
com deméncia.

E importante garantir que todos tém formacao
continua sobre a teméatica dos Direitos Humanos e
também sobre os diferentes tipos de deméncia e
0s seus sintomas, para que possam compreender
melhor a pessoa que vive com deméncia e saber
como melhor a apoiar. E também importante
garantir aos cuidadores a oportunidade de
conhecerem os Direitos de todos - prestadores de
cuidados e utilizadores de servicos - mas,
sobretudo, de saberem respeitar e promover os
seus direitos no dia-a-dia de uma pratica centrada
nas pessoas.

E também fundamental conhecer os instrumentos
legais vigentes no pais. Todos os cuidadores
profissionais tém um papel fulcral na manutencéo
e prossecucao desta abordagem, sendo importante
que cada organizacao tenha politicas,
procedimentos e processos internos,
salvaguardando os Direitos Humanos de todas as
pessoas. As organizacdes podem também criar

Comissdes de Protecéo de Direitos.

Estas medidas permitirdo que as pessoas se sintam
apoiadas para reconhecer e denunciar violagdes,
sem temer represalias de quem quer que seja, e que
saibam que havera consequéncias efetivas das
quais serao informadas.

Eles sao particularmente importantes, quando
percebemos que muito do desrespeito pelos
Direitos Humanos das pessoas com deméncia é
involuntario. Por isso, um dos principios do HRBA é
o pressuposto de que cuidar é um trabalho
emocional e, por isso, os profissionais que cuidam
de pessoas que vivem com deméncia precisam de
ter a sua prépria personalidade respeitada.

Esta abordagem tem beneficios ndo s6 para as
pessoas que vivem com deméncia - como melhores
padrdes de sono, diminuicao da agitacao
psicomotora e aumento do bem-estar e qualidade
de vida - mas também para os cuidadores, sendo
0s principais:

EA Maior confianca
FA Melhores condigées de trabalho

E3 Aumento da satisfacao e reducao da rotatividade
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PROMOVE

CULTIVAR UMA ATITUDE CRITICA
E ORIENTADA PARA A MUDANCA

Incentivar esta mudanca nao passa apenas por formacao tedrica. Implica que os « Envolvendo os profissionais nos processos de tomada de deciséo, de
cuidadores tenham capacidade de entender a perspetiva de outra pessoa, de forma a promover a mudanca da cultura de cuidados.

apresentar criticas construtivas e estar abertos a mudancas.
«  Promovendo uma lideranca inspiradora.
Como cuidadores, devemos estar sempre em busca da evolugcdo, mantendo uma

atitude critica e reflexiva, perante os procedimentos, utilizando-a como « Incentivando a comunicacéo aberta e transparente entre os profissionais.
ferramenta de mudanca positiva e de melhoria continua da qualidade dos

cuidados « Reconhecendo e elogiando as abordagens praticas dos profissionais e a

sua capacidade de reflexdo sobre as acdes e de resolver problemas.
E fundamental que os dirigentes das organizacdes sejam fervorosos defensores

dos cuidados centrados nas pessoas e que eles estejam enraizados na filosofia e « Incentivando os profissionais a apresentarem solucdes e estratégias para
nos valores da organizagjo. melhorar a qualidade de vida das pessoas com deméncia.

Nesta dimenséo, as pessoas na liderangca desempenham um papel fundamental . Realizando avaliacdes de desempenho de todos os profissionais,
na promocdo de uma abordagem centrada na pessoa e baseada nos seus implementando as mudancas necessarias.

Direitos Fundamentais:

Aconselha-se neste processo a utilizacdo de um instrumento de avaliacao das
praticas de cuidados as pessoas que vivem com deméncia, que nos permita
nao s6 rever regularmente as nossas praticas do dia-a-dia, como também
implementar as necessarias alteracdes. Estes sdo alguns exemplos de
ferramentas que podemos usar:

« Atuando como exemplo das acdes esperadas pelos profissionais nas suas
préprias interagdes com as pessoas que vivem com deméncia, suas familias
e outros cuidadores. Criando documentos de suporte que ndo sé expliguem
conceitos e principios de forma simples e clara, mas também fornecam
exemplos praticos que assegurem a sua melhor compreenséo.

Dementia Care Mapping (DCM)

VIPS Framework

o . . . Feelings Matter Most

as politicas e procedimentos sejam consistentes com a abordagem Person-centered Care Assessment Tool

centrada na pessoa e de acordo com os procedimentos definidos.

«  Promovendo oportunidades de formacéao e capacitacdo que garantam que
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PROMOVE

DESAFIOS E UMA NOTA
DE ESPERANCA

Embora ja se tenham passado quase 80 anos desde que a Declaragdo Universal
dos Direitos Humanos foi adotada pelas Nacdes Unidas em 1948, os desafios para
implementar um padréo global permanecem até hoje. A legislacéo por si s6 nao
sera suficiente para salvaguardar a protecao dos direitos das pessoas que vivem
com deméncia. A aplicacdo de uma abordagem especifica baseada em Direitos
Humanos para pessoas com deméncia, fortalecera, educara e apoiara as pessoas
neste propdésito.

No contexto da transformacédo organizacional, os esforcos bem-sucedidos de
mudancga cultural, conectam-se com as pessoas por meios de conversas
significativas, envolvem-nas em torno de um propésito compartilhado e
apoiam-nas a comportarem-se de diferentes maneiras para alcancar os
resultados desejados. A cultura impacta tudo o que fazemos em qualquer
organizacao e é moldada pelas pessoas e como elas se comportam. Antes de
implementar qualquer mudanca, é essencial entender as areas-chave para a
mudanca, de forma a aumentar as hipéteses de sucesso e criar as condicdes
necessarias para atingir o objetivo.

Por outras palavras, as pessoas precisam compreender:

A necessidade da mudanca

Como se podem preparar para ela

A vontade de mudar

A necessidade de suporte para mudar

Bon o

Os elementos da cultura precisam ser considerados no contexto de elementos
visiveis e ndo visiveis, como num iceberg, acima e abaixo da linha da agua. Nas
organizacodes, os elementos visiveis da cultura incluem estratégias, politicas,
regulamentos e estrutura. Os elementos néo visiveis incluem crencgas, percecéo,
valores e suposicoes partilhadas.

- Estratégias, politicas,
VISIVEL regulamentos e estrutura

N AO Crencas, percecao, valores

- e suposicoes
VISIVEL compartilhadas

Criar as condicdes para a mudanca e criar disponibilidade para ela, ajudara a
enfrentar quaisquer desafios a implementacdo de uma abordagem baseada nos
Direitos Humanos para as pessoas que vivem com deméncia. A mudanca deve
ser adotada em todos os niveis, mas deve ser conduzida por meio de uma
lideranca eficaz e inspiradora. Crie um grupo de pessoas para apoiar a
mudanca. Uma abordagem valiosa baseia-se no envolvimento e networking
para obter insights e experiéncias de pessoas que vivem com deméncia,
cuidadores e profissionais de saude.

Fornecer uma plataforma para compartilhar experiéncias pessoais apoiara os
esforcos de mudanca comportamental. O uso de evidéncias, narrativas e
histdrias sdo alavancas poderosas para influenciar a mudanca. Finalmente, as
pessoas precisam de entender porque mudar. Conecte-se com as pessoas
concentrando-se num objetivo comum: as pessoas que vivem com deméncia
devem ser tratadas com dignidade e receber cuidados e apoio baseados nas
suas necessidades individuais, em vez de em suposicdes sobre a condicao.
Esta plataforma fornecera as ferramentas necessarias para iniciar conversas
significativas, criar um propdsito compartilhado e apoiar os profissionais de
saude a defender uma abordagem baseada nos Direitos Humanos.



SHANKI

Uma experiéncia real
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A EXPERIENCIA DE SAINT
JOSEPH'S SHANKILL NA IRLANDA

O conhecimento teérico pode permitir uma compreensdo profunda de um
conceito, ao vé-lo no contexto da compreensao do “porqué” por detras da ideia.
A nossa experiéncia ensina-nos como as teorias sdo colocadas em pratica, num

mundo imperfeito.

O Projeto Dementia Right forneceu-nos ideias para mudar a nossa abordagem,
garantindo uma abordagem baseada em direitos nos cuidados prestados a
pessoas que vivem com deméncia. Mas sera que pode funcionar num mundo
imperfeito? Sim. Queremos que todos Vejam, Conhegcam e Promovam. Tal como
Saint Joseph’s Shankill na Irlanda.

Saint Joseph's Shankill € o maior lar de cuidados residenciais especificos para
pessoas com deméncia na Irlanda e lidera o caminho nos cuidados a deméncia.
Transformou-se de um lar de idosos tradicional, com modelo biomédico, em seis
novas casas ou "lodges” como sao conhecidos. Foi uma mudanca cultural e
ambiental.

A primeira mudanca foi a ambiental, incentivada pelos requisitos
regulamentares do Regulador de Saude Irlandés, a Autoridade de Qualidade e
Informacdes em Saude ou HIQA. O HIQA alertou que o ambiente era inadequado,
pois nao favorecia a privacidade e a dignidade dos residentes. Mantendo o
registo das casas de repouso, o HIQA determinou que as unidades / espacos

partilhados de 8 camas em plano aberto, deveriam ser transformadas em quartos
individuais ou duplos, assim como as casas de banho acessiveis a pessoas com
mobilidade reduzida deveriam tronar-se privadas. Isto proporcionou uma
oportunidade Unica de reavaliar todo o ambiente e o que funcionaria melhor para
as pessoas que vivem com deméncia.

Saint Joseph's era um grande centro de plano aberto, construido especificamente
para idosos em situacdo de maior vulnerabilidade e era visto como “design de
ultima geracdo” na sua época (1994). mas em 2012, era completamente
inadequado para pessoas que viviam com deméncia.

Basicamente, existiam duas grandes areas, cada uma com 3 corredores onde se
situavam os quartos e as casas de banho. Cada uma dessas grandes areas tinha
uma pequena sala de estar e uma grande sala de jantar em plano aberto para 30
pessoas. As duas areas eram conectadas por uma ‘area comum’ ainda maior (que
incluia um espaco de capela) e esse espagco comum servia como ‘area de
atividades’ durante o dia. Essencialmente, tinham 60 pessoas em varias fases de
deméncia, juntas numa area de plano aberto. Pensamos que tinhamos um
ambiente acessivel e um espaco que possibilitasse a participagdo, mas o piso, o
espaco aberto compartilhado, sem nada para ocupar as pessoas, estava todo
errado. Nao existia possibilidade de 60 pessoas participarem em atividades
significativas no dia-a-dia juntas. Assim, um projeto de remodelagcéo do edificio
comecou
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A segunda foi uma mudanca na cultura de cuidados, envolvendo a introducéo
de um novo modelo de cuidados para as pessoas que vivem com deméncia. O
modelo adotado foi denominado Abordagem Butterfly (Butterfly Approach®).

A Diretora de Enfermagem, que tinha um interesse especial nos cuidados na
deméncia, pesquisou diferentes modelos de cuidados em busca das melhores
praticas para pessoas que vivem com deméncia. Ela foi inspirada por uma
palestra de David Sheard (o fundador do Dementia Care Matters) descrevendo a
evolucao do Dementia Care Maters (DCM) e a génese da Abordagem Butterfly.
Foi ai que comecou a visao da mudanca.

Hoje, o DCM é conhecido como Meaningful Care Matters.

Pode saber mais sobre a Abordagem Butterfly AQUI.

As pessoas formam a cultura e a cultura é o que é dificil de mudar. Cuidar de
pessoas que vivem com deméncia da melhor forma possivel, significa deixar de
ser orientado para a tarefa e seguir o momento.

Remover uniformes, postos de enfermagem e carrinhos de medicacéao e
disfarcar equipamentos institucionais ou médicos era imperativo para alcancar
um ambiente familiar. Uma casa tem que ter um coracao e é tudo sobre as
pessoas que pertencem a casa, pessoas que la vivem e trabalham ou a visitam.
Claro gue num lar de idosos havera sempre uma certa quantidade de coisas que
tém de ser feitas todos os dias, mas podem ser feitas ao ritmo das pessoas e de
acordo com as suas vontades.

Nenhum tamanho serve para todos. Por exemplo: o pequeno-almog¢o. Quando a
pessoa acorda naturalmente, as refeicées duram o tempo que a pessoa escol-
her. As pessoas podem se servir como se estivem em casa, em vez de serem
“servidas” como num restaurante ou hotel. Eles estdo ‘em casa’ e ndo num hotel
ou restaurante.

No Saint Joseph’s ndo podemos mudar os efeitos devastadores que a deméncia
pode ter sobre as pessoas e as suas familias. Mas podemos e mudamos a
maneira como cuidamos das pessoas. Queremos compartilhar o nosso conheci-
mento. Temos uma equipa compassiva e apaixonada, que garante que os
nossos residentes recebem o melhor atendimento possivel. A equipa atende as
pessoas de quem cuidam, permitindo-lhes tempo e dando-lhes espaco para
expressarem as suas necessidades e sentimentos.

Entendemos os desafios e sabemos que mudar nem sempre é facil.
Nds vimos, tomamos conhecimento e agora estamos a promover. Tu também
podes ser a mudanca que desejas ver. V&, Conhece, Promove!

Saint Joseph Shankill € um premiado e credenciado Meaningful Care: Butterfly
Home®. E o maior lar de cuidados especificos para pessoas que vivem com
deméncia na Irlanda. O Modelo VIPS foi colocado em pratica. Em baixo podemos
ver e saber que isso pode funcionar quando o compromisso, a lideranca e a
paixao por cuidados centrados na pessoa e baseados em Direitos Humanos
para pessoas que vivem com deméncia sao definidos.



ST. JOSEPHS SHANKILL | 32.

SAINT JOSEPH’'S SHANKILL ADOPTOU O MODELO VIPS PARA
ASSEGURAR UMA ABORDAGEM BASEADA EM DIREITOS HUMANOS
NA SUA ORGANIZACAO

« As Histdrias de Vida das Pessoas, tém o envolvimento das pessoas e das suas familias, e
tornam-se parte central dos seus planos de cuidados.

v + Os planos de cuidados sao escritos na primeira pessoa, usando o “eu” em vez de “eles”.

« Existe um planeamento antecipado de cuidados para todos, de acordo com a vontade e as
preferéncias de cada um.

[I « Familias e amigos séo valorizados e acolhidos no Saint Joseph's a qualquer hora, como em

= prépria casa.
VALORIZACAO

+  Removemos ou disfarcamos qualquer equipamento ‘institucional’ ou médico.

Valorizar as pessoas que vivem com « Os funcionarios ndo usam uniformes ou crachas.

demeéncia e as pessoas que cuidam delas,
- Defendemos cada pessoa, local, nacional e internacional - o Demright Project deu-nos a

promover os seus direitos e cidadania . . .
chance de representar as pessoas que vivem com deméncia sob 0s nossos cuidados.

independentemente da idade ou alteracbes
§ cognitivas. + Removemos todas as formas de contencéo, sem grades de cama, cintos subabdominais ou

restricdes fisicas. Uma abordagem positiva de risco foi adotada de forma transversal na
organizacao.

EXEMPLO:

Uma senhora, que foi modelo e dancarina, atualmente ndo conseguia caminhar e estava limitada apenas a alguns passos. Um dia, calcamos-lhe uns
sapatos vermelhos de salto alto. Os seus olhos brilharam e ela levantou os pés no ar, mostrando as suas lindas pernas, entdo, com a ajuda da equipa, ela
conseguiu atravessar a sala de salto alto e o seu sorriso dizia tudo, ela estava realmente sendo ela mesma naquele momento.
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+ As pessoas nao vivem em ‘enfermarias’ ou ‘Unidades’, vivem em “casas”.

- Através de um projeto de remodelacao, o Saint Joseph'’s criou ‘Alojamentos’ onde pessoas
w na mesma fase da doencga vivem juntas.

« As pessoas podem se levantar da cama quando quiserem, ndo havendo um horario
definido para o pequeno-almoco.

- Nao ha contencéo fisica no Saint Joseph'’s, como por exemplo, grades de cama ou cintos

I subabdominais. As pessoas podem circular livremente nas suas casas.
INDIVIDUALIDADE + As pessoas tém os seus préprios gostos e preferéncias, entdo, podem participar das
atividades que quiserem.
Tratar as pessoas individualmente, - As pessoas podem sempre escolher o que querem comer e beber, sendo sempre
reconhecer que todas as pessoas que guestionados, de forma a que percebam a pergunta.

vivem com deméncia tém uma histaéria, . ~
+ Os pertences pessoais das pessoas sdo expostos nas suas casas para promover a

familiaridade e aumentar a sua individualidade. Fotografias de familia séo exibidas nas
areas de estar.

personalidade, saude fisica e mental,

recursos sociais e econémicos unicos e
§ gue estes influenciarédo a sua resposta a

« Ahistéria de vida de cada pessoa é trazida ao presente na sua Caixa de Histéria de Vida,
cheia de itens para lembrar cada pessoa das suas experiéncias vividas e inspirar boas
lembrancas.

condicao neuroldgica.

EXEMPLO:

Um homem que morava connosco era entusiasta motociclista antes do inicio da sua doenca. Infelizmente era muito jovem quando desenvolveu os
sintomas. Sempre que podiamos, ajuddvamo-lo a vestir as suas protecoes e o seu capacete de mota, e depois levdvamo-lo a nossa triobike (bicicleta
eléctrica que permite que dois adultos se sentem no banco da frente da bicicleta). Nesses passeios ele ainda podia sentir a sensacao de liberdade,
alegria e de estar em contacto com a natureza, embora ndo na mesma velocidade de uma motocicletal
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+ Alcancamos e conectamo-nos com as pessoas através dos sentidos, com foco na
promocdao e potencializacdo de sentimentos e emocdes positivas.

W + Definimos as areas e espacos através de pesquisas baseadas em contraste de cores com
foco na diferenca entre os Light Reflective Values (LRV) dos objetos que queremos que as
pessoas percebam.

[I - As salas estao repletas de objetos para interagir e descobrir, para que as pessoas possam

PERSPECTIVA vasculhar as caixas e “estar ocupadas”.
DA PESSOA

- Instalamos equipamentos sensoriais e prestamos 0s nossos cuidados também através do
uso de diversos itens que nos ajudam a proporcionar as pessoas experiéncias que

vive com deméncia, reconhecendo que a estimulem os seus sentidos - visio, tato, olfato, audicao e até paladar.
experiéncia de cada pessoa tem a sua validade

Ver o mundo pela perspectiva da pessoa que

psicolégica, que a pessoa que vive com - Capacitacao experiencial / interativa para a equipa - movimentar a equipa em cadeiras de
deméncia age de acordo com a sua perspetiva e rodas sem os avisar, vendar a equipa enquanto é auxiliada a comer uma refeicdo, usar
§ que a empatia com esta perspetiva tem um 6culos que dao a percecéo de dificuldade visual, tudo para que a equipa se possa colocar
enorme potencial terapéutico. na experiéncia vivida de alguém que vive com deméncia.

EXEMPLO:

Uma das nossas enfermeiras cria um tema outonal no seu alojamento nessa época do ano. Ela recolhe saquinhos de folhas outonais, que traz para o
trabalho e depois espalha pelo chdo da sala, pontapeando as folhas para o ar, triturando-as com os pés e deixando que os préprios moradores as
segurem, cheirem e amassem as folhas. Todos os que vivem no seu alojamento, ainda podem experimentar um verdadeiro dia de outono através dos
seus sentidos de visao, audicao e olfato, conectando-os as suas préprias memorias de outono.
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\V/

+ 6 Alojamentos ("lodges”) foram criados dentro do espaco existente do lar, cada alojamento
acomoda pessoas que vivem juntas na mesma fase de deméncia. Todos sdo incentivados a
[l se levantarem e se vestirem todos os dias, para participarem nas idas e vindas da vida

SOCIAL diaria do alojamento.
Reconhecer que toda a vida humana - Desenvolvimento de um programa de voluntariado robusto, para que os voluntarios
@ incluindo a das pessoas que vivem com possam apoiar a equipa a criar conexdes significativas com as pessoas que vivem no Saint
deméncia, é baseada em relacionamentos e Josephs's.

que as pessoas que vivem com deméncia
precisam de um ambiente social rico e
diversificado que possa compensar os seus
s défices e oferecer oportunidades de
crescimento pessoal.

EXEMPLO:

Uma das pessoas que mora em Saint Joseph’s é da Alemanha e, a medida que a sua doenca avanca, ela fala cada vez mais a sua prépria lingua, o aleméao,
em vez do inglés. Agora, ela desfruta de uma chamada semanal via zoom com um voluntario que fala aleméao com ela. O seu sentido de identidade é

reconhecido e mantido.

Um dos utilizadores do Centro de Dia, € um fa apaixonado de épera e compartilha a sua paixao com os outros membros do Centro (todas as pessoas que
vivem com deméncia). Ele fez uma grande amizade com um dos nossos talentosos voluntarios, que traz a sua colegcdo de musica classica todas as
semanas e ndo toca apenas musica, mas da palestras sobre cada peca. Agora, o nosso voluntario dedica o tempo em que nao esta connosco a tentar
encontrar os discos albuns mais desconhecidos que o nosso fa de épera Ihe sugere. A familia dele esta muito grata ao voluntario, pelo seu entusiasmo, e

ambos fizeram novos amigos por meio de uma paixao compartilhada.
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3 0S SEUS
VE DIREITOS

Vé a pessoa como uma pessoa, nao
como uma deméncia. Todos nés
temos os nossos préprios gostos e
preferéncias, a nossa propria
histéria de vida, o que nos diz mais
sobre quem somos do que um
diagndstico alguma vez dira.

Q S

PARTICIPACAO RESPONSABILIZACAO

GETTING

Implementando uma Abordagem baseada em
Direitos Humanos para as pessoas que vivem

com demeéncia.

DIREITOS
Educa-te a ti mesmo e aos outros.
Compreender a deméncia ndo é
apenas sobre conhecer diagndésticos
e ser capaz de identificar sintomas.
Mas sobre reduzir o estigma e saber
como respeitar e responder as
necessidades, vontades e
preferéncias das pessoas que vivem
com deméncia.

® o

NAO-DISCRIMINACAO EMPODERAMENTO LEGALIDADE
E IGUALDADE

0S SEUS
PROMOVE DIREITOS

Sabe mais sobre Deméncia e Direitos
Humanos e como podes contribuir
para que eles sejam respeitados e
promovidos. Os Principios PANEL,
endossados pelas Nagdes Unidas,
fornecem uma estrutura para
colocar em préatica uma abordagem
baseada em Direitos Humanos e
garantir uma mudanca real na vida
das pessoas que vivem com
deméncia.



