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“(...) Aviagem ndo acaba nunca. SO os viajantes
acabam. E mesmo estes podem prolongar-se em
memoria, em lembranca, em narrativa. Quando o
viajante se sentou na areia da praia e disse: ‘Nao
ha mais que ver’, sabia que néo era assim. O fim
duma viagem é apenas o comego doutra. E
preciso ver o que nao foi visto, ver outra vez o que
se viu j4, ver na Primavera o que se vira no Verao,
ver de dia o0 que se viu de noite, com sol onde
primeiramente a chuva caia, ver a seara verde, o
fruto maduro, a pedra que mudou de lugar, a
sombra que aqui ndo estava. E preciso voltar aos
passos que foram dados, para os repetir, e para
tracar caminhos novos ao lado deles. E preciso

recomecar a viagem. Sempre. ”

(José Saramago)



RESUMO

Este trabalho trata sobre a relacédo entre Design e doenca de Alzheimer e visa
identificar e fornecer contribuicbes de Design ao processo de cuidado da doenca e
outras deméncias semelhantes. O tema se baseia na questdao do envelhecimento
populacional e do consequente aumento do niumero de pessoas acometidas pela
doenca de Alzheimer, forma de deméncia mais comum. Neste contexto, o estudo
focaliza em contribuicbes que busquem prolongar a capacidade dos individuos
acometidos pela doenca de realizar por si s6 as atividades béasicas de vida diéria, uma
vez que o nivel dessa capacidade esta diretamente relacionado a uma melhor
gualidade de vida. O delineamento deste foco de estudo foi permitido por meio da
realizacdo de um mapa mental, que estruturou informacfes referentes ao tema
proposto determinando os aspectos prioritarios ao processo de cuidado. Para um
melhor entendimento das especificidades da doenca, informac6es como estagios,
sintomas, evolucéo, tipos de tratamentos e terapias de estimulacdo cognitiva foram
apresentadas por meio de um levantamento bibliografico. Na busca pelas
contribui¢cdes, o trabalho apresenta conceitos e abordagens referentes a atuacao do
Design na area da saude, e mais especificamente, sobre a atuacdo do Design no
contexto das deméncias como Alzheimer. Um estudo de campo também foi
desenvolvido para uma melhor investigacdo das premissas estabelecidas e
aproximacdo com o grupo estudado. Espera-se que o presente estudo, ao identificar
contribuicbes de Design, auxilie no processo de cuidado da doenca e outras
deméncias, bem como possa contribuir para pesquisas futuras que envolvam essa

tematica.

PALAVRAS- CHAVE

Design; Saude; Doenca de Alzheimer; Atividades béasicas de vida diaria; Qualidade

de vida.



ABSTRACT

This research deals with the relationship between Design and Alzheimer's
disease and aims to identify and to provide Design contributions to the disease care
process and other similar dementias. The theme is based on the issue of population
aging and the consequent increase in the number of people affected by Alzheimer's
disease, the most common form of dementia. In this context, the study focuses on
contributions that seek to prolong the capacity of the individuals affected by the disease
to perform the basic activities of daily living, once the level of this capacity is directly
related to a better quality of life. The design of this study focus was made possible
through a mental map, which structured information regarding the proposed theme,
determining the priority aspects of the care process. For a better understanding of the
specificities of the disease, information such as stages, symptoms, evolution, types of
treatments and therapies of cognitive stimulation were presented through a
bibliographic survey. In the search for contributions, the work presents concepts and
approaches related to the Design's performance in the health area, and more
specifically, about the performance of Design in the context of dementias such as
Alzheimer's. A field study was also developed for a better investigation of the
established premises and approach with the studied group. It is hoped that the present
study, when identifying Design contributions, will assist in the process of care of the
disease and other dementias, as well as contribute to future research involving this

theme.

KEYWORDS

Design; Health; Alzheimer's disease; Basic activities of daily living; Quality of life.
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1 INTRODUCAO

O envelhecimento é um processo natural caracteristico da passagem do tempo,
inerente a todos 0s seres vivos, e no qual ocorre a perda progressiva dos aspectos
fisicos e funcionais do individuo (MINISTERIO DA SAUDE, 2006). Em virtude de um
conjunto de elementos que contribuem diretamente para o aumento da expectativa de
vida, tais como; mudancas econémicas e sociais, evolugcéo tecnoldgica e avancgo da
area da saude; ha um aumento da populacdo idosa, em escala mundial, impactando
na mudanca da estrutura etéria global.

No Brasil, as mudancas no perfil populacional ndo foram diferentes. Dados do
censo de 1980 quando comparados aos de 2010 (INSTITUTO BRASILEIRO DE
GEOGRAFIA E ESTATISTICA, 2012) demonstram uma nitida mudanca na piramide
etaria brasileira; configurando uma série de novas demandas e investimentos
necessarios ao atendimento do novo perfil populacional, caracterizado por uma maior

expectativa de vida.

Com o crescimento da populacdo idosa no pais ha um aumento de doencas
predominantes dessa faixa etaria como doencas crbnicas, caracterizadas por nao
serem transmissiveis e envolverem tratamentos de longa duragdo (CHAIMOWICZ,
1997). Dentre as doencas cronicas, destacam-se as deméncias, definidas como
condi¢cBes nas quais o individuo tem uma diminuicdo das capacidades cognitivas,

sofrendo comprometimento fisico, funcional e social (PARMERA; NITRINI, 2015).

Dentre os varios tipos de deméncia, a doenca de Alzheimer (DA) se destaca
como a deméncia que mais prevalece entre pessoas com idade de 65 a 74 anos; onde
mais da metade das que tem 85 anos ou mais sdo acometidas. O diagndstico da
doenca de Alzheimer € clinico, a partir da eliminacdo de outros tipos de deméncia;
sendo a confirmacao da doenca somente possivel com técnicas de puncéo lombar ou
obtida por biépsia ap6s a morte (POIRIER; GAUTHIER, 2016).

A doenca é caracterizada por trés estagios evolutivos principais (BOTTINO et
al, 2002), podendo variar de paciente para paciente. O estagio inicial raramente é
percebido, sendo usualmente confundido como um processo natural do
envelhecimento. O segundo estagio é caracterizado por um progresso dos sintomas

da doenca, ja havendo limitacdes para a execucédo de atividades de vida diéria; e no
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terceiro estagio, a doenca ja é considerada como grave e levando a uma dependéncia
quase total do individuo (BOTTINO et al, 2002).

A medida que a doenca avanca, os sintomas se agravam fazendo com que o
paciente fique cada vez mais dependente para a realizacdo de atividades basicas de
vida diaria (ABDV). Sintomas da doenca estdo diretamente relacionados com o
declinio cognitivo, fisico e psicolégico da pessoa acometida, desencadeando
problemas como lapsos de memoaria, desorientacédo temporal e espacial, mudancas
de humor, alucinacdes, dores no corpo e dificuldade de locomocado, além de

alteracdes de comportamento (BOTTINO et al, 2002).

Apesar de inexoravel, a doenca de Alzheimer possui tratamento baseado em
uma combinacdo entre a parte medicamentosa e ndo medicamentosa, focando no
retardo do processo evolutivo da doenca e na estimulacdo das funcdes fisicas e
cognitivas do paciente. A parte ndo medicamentosa do tratamento se constitui por um
processo de cuidado multidisciplinar, englobando atividades de estimulacéo cognitiva,

fisioterapia, fonoaudiologia e atividades sociais (BOTTINO et al, 2002).

A gestdo entre ambientes, produtos, comunicacdo e servicos, também se
insere na perspectiva do tratamento ndo medicamentoso e podem cooperar na
reducdo das limitacdes, sobretudo daquelas relacionadas ao desenvolvimento das
atividades rotineiras, e na colaboragcdo do processo de terapia da doenca, por meio

da criacdo de estratégias criativas (ZEISEL, 2009).

A perda gradual das capacidades funcionais implica diretamente em fatores
como autonomia e independéncia. As escalas como a de Katz e a de Pfeffer, por
exemplo, avaliam o nivel das capacidades funcionais dos individuos considerando
respectivamente o desempenho para realizacdo das atividades basicas de vida diaria
(ABVD); e o exercicio de atividades instrumentais de vida diaria (AIVD) (KRUG et al,
2015).

Como as capacidades funcionais estdo diretamente ligadas ao
desenvolvimento de atividades cotidianas como se alimentar e exercer a higiene
pessoal, dentre outras, prolongar a capacidade da pessoa com deméncia de realizar
tais atividades por si mesmo pode ser considerado como um dos principais focos no
processo de cuidado, sobretudo por ser relacionar a uma maior qualidade de vida
(ABREU; FORLENZA; BARROS, 2005).
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O processo de cuidado de deméncias como a doenca de Alzheimer, implica em
um envolvimento n&o s6 fisico como psicoldgico do sujeito responséavel pelo cuidado.
A doenca de Alzheimer, por exemplo, muitas vezes envolve um ente familiar no
processo de cuidado, impactando em mudancas e adaptacdes para que o cuidador
familiar possa conciliar os deveres de cuidado e com a prépria rotina (ARAUJO;
GERZSON; OLIVEIRA, 2016). Além disso, ha uma necessidade que no processo de
cuidado haja uma equipe interdisciplinar que apoie ndo s o paciente como a familia,
na realizacdo de terapias de estimulacdo e atividades necesséarias para o
prolongamento das capacidades funcionais do paciente (MINISTERIO DA SAUDE,
2006).

Nesse sentido, para um melhor desenvolvimento do processo de cuidado
reforca-se a necessidade da integracdo entre diferentes profissionais, de diversas
areas do saber, evocando uma equipe multiprofissional (MINISTERIO DA SAUDE,
2009). Contudo, tal integracdo interdisciplinar n&o se restringe apenas aos

profissionais da area de saude, estendendo-se a todos os campos do conhecimento.

Assim, o Design se estabelece como um campo de conhecimento capaz de
contribuir amplamente, com diversas abordagens, para os setores de saude, seja no
desenvolvimento de servigos ou produtos, ndo havendo uma limitagéo restrita a seu
campo de atuacao (BONI; SILVA; SILVA, 2014).

A possibilidade de o Design atuar em diferentes setores de intervencfes, como
€ 0 caso da area da saude, surge pelo fato do Design ser um processo, no qual busca-
se estruturar ideias, por meio da criatividade, em busca de soluc¢des, contribuindo em

experiéncias, sentidos e significados (FREIRE, 2016).

Desta forma, a referente pesquisa parte da premissa que o Design € capaz de
contribuir positivamente no cuidado de deméncias como a doenca de Alzheimer; e
também, que o prolongamento das capacidades, vinculado ao desenvolvimento das
ABVD, é o principal aspecto que deve ser considerado no processo de cuidado de tais
doencas. Portanto, o trabalho visa identificar contribuicbes do Design no processo de
cuidado da doenca de Alzheimer e outras deméncias, focalizando em contribuicbes
que busquem prolongar a capacidade das pessoas acometidas pelas doencas de

realizar por seus proprios meios as atividades basicas de vida diaria.
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Apesar do estudo ter como foco principal a doenca de Alzheimer, pelo fato de
ser o tipo de deméncia que mais acomete pessoas (POIRIER; GAUTHIER, 2016), o
estudo também se estendera ao contexto de deméncias em geral, inclusive pelo fato

de haver semelhancas a D.A e demais deméncias.

Enfim, espera-se que o este trabalho seja capaz de identificar contribui¢cdes de
Design para deméncias como a doenca de Alzheimer, contribuindo para estudos
futuros relacionados ao tema, de forma a propagar e ampliar as pesquisas de Design

relacionadas a tematicas como saude, e mais precisamente, sobre as deméncias.

1.1 Metodologia

O trabalho caracteriza-se como uma pesquisa exploratoria, na qual realizou-se
inicialmente um levantamento bibliografico para investigar contribuicdes e lacunas a
respeito dos estudos ja realizados envolvendo Design e deméncias.

Acrescentado ao estudo bibliogréafico, foi desenvolvido um estudo de campo
com base em entrevistas realizadas com profissionais envolvidos no processo de
cuidado, além de familiares que convivam com pacientes que estejam em um estagio
inicial da doenca. O estudo de campo também envolveu visitas em um centro
geriatrico para idosos para observacdo e acompanhamento de atividades realizadas

no local.

A configuragdo de um mapa mental foi utilizada como procedimento
metodoldgico com o objetivo de estruturar os conceitos fundamentais do tema por
meio de uma esquematizacao grafica que facilitasse a visualizacdo ndo s6 do contexto
geral, como dos aspectos essenciais da pesquisa. Desta forma, os assuntos descritos
foram relacionados criando conexdes que auxiliaram no processo de raciocinio,

contribuindo para a sintese dos assuntos relacionados a pesquisa.

Para se iniciar o processo foi necessario identificar o foco principal a ser
discutido, pois a partir dele que todos os outros assuntos se estabeleceriam. Assim,
no centro do mapa, foi configurado o problema de pesquisa, o prolongamento da
capacidade de realizacao das ABVD pelos proprios acometidos pela doencga, uma vez
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que esse conceito € considerado neste estudo como o maior desafio a ser alcancado
no que concerne ao processo de cuidado na doenca de Alzheimer.

Apos a identificacdo do problema, partiu-se para os elementos fundamentais
na contextualizacdo do tema. Primeiro, foi considerada a relevancia da tematica na
atualidade, observando as causas e antecedentes do problema de pesquisa. Assim,
apontou-se questdes como o envelhecimento populacional e 0 aumento de patologias
acometidas pela parcela idosa da populacao, fazendo um recorte no crescimento dos

indices da doenca de Alzheimer.

A partir desta contextualizacédo e da delimitacdo do problema, o préximo passo
estruturou os sintomas caracteristicos da doenca, convergindo novamente para o
desafio que é prolongar a capacidade de realizar o autocuidado a partir das ABVD.
ApoOs a exposicado da contextualizacdo na atualidade e sua relacdo com a justificativa
do tema escolhido, foi configurado no mapa a hip6tese gerada sobre a relacdo do
Design e suas potenciais contribuigdes, destacando importantes caracteristicas do
processo de Design como interdisciplinar, centrado na pessoa e na geracao de

experiéncias.

A partir da hipétese de que o Design pode contribuir para o prolongamento da
realizacdo das ABVD pelos préprios acometidos pela D.A, foram estruturados no
mapa mental os caminhos para se estabelecer a relagéo entre Design e processo de
cuidado, a partir de diferentes abordagens de Design. Assim, foram configuradas as
possiveis contribuicdes de Design relacionadas a atividades, produtos e ambientes,

identificados a partir do estudo de campo realizado (figura 1).

Figura 1- Mapa mental.
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1.2 Objetivos geral e especificos

Considerando as problematicas levantadas em relacdo a deméncias como a
doenca de Alzheimer, o objetivo geral deste estudo consiste em identificar e fornecer
contribuicdes do Design no processo de cuidado da doenca de Alzheimer e demais
deméncias, tendo como foco o prolongamento da capacidade de realizacao das ABVD

pelas préprias pessoas que sofrem da doenca.

No que tange aos objetivos especificos podem ser enumerados 0s seguintes:

v' Compreender os principais aspectos sobre a Doenca de

Alzheimer e suas especificidades;

v Averiguar o papel dos profissionais e familiares no processo de

cuidado;

v' Apresentar a relacdo entre Design e salde, principais abordagens

e relacdes com a doenca de Alzheimer e demais deméncias.

v' Levantar contribuicdes de Design para o processo de cuidado da
doenca de Alzheimer e outras deméncias, que tenham como base o
prolongamento da capacidade da realizacdo das ABVD pelos proprios

acometidos pelas doencas.
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1.3 Estrutura do trabalho

O trabalho foi organizado em nove capitulos apresentando informacdes
necessarias para o entendimento do tema e para o alcance dos objetivos propostos,

buscando dados que auxiliem na confirmagao das premissas estabelecidas.

O capitulo 1 configura-se como a parte introdutdria da pesquisa e discorre
sobre a apresentacdo da problematica, justificativa e relevancia do tema, objetivos de

pesquisa, metodologia utilizada e estrutura do trabalho.

No capitulo 2 inicia-se o trabalho de levantamento bibliogréafico, o qual aborda
a relacdo entre Design e a area da salde. Nesse sentido, apresenta-se conceitos e
definicbes tanto da area do Design quanto da area de saude, apontando a
interdisciplinaridade entre as areas, e abordagens de Design associadas a tal relacao.
O capitulo ainda discorre sobre estudos ja realizados na area, que tratem da relacéo

entre Design e deméncias.

Em sequéncia, o capitulo 3 focaliza nas discussdes a respeito do
envelhecimento populacional e do consequente aumento do nimero de pessoas
acometidas por deméncias. O capitulo enfatiza sobre a doenca de Alzheimer, para um
melhor entendimento sobre as especificidades da doenca, considerando aspectos
como estagios, tratamentos e terapias de estimulacdo cognitiva, além de questdes

relativas a capacidade funcional e o processo de cuidado.

No capitulo 4 é apresentado um estudo de campo envolvendo 0s sujeitos
dedicados aos cuidados de deméncias. Esta etapa teve como base um estudo de
observacéo de um cenario especifico, além da aplicacdo de instrumentos de pesquisa,
como entrevistas semiestruturadas, com os profissionais e familiares envolvidos no

processo de cuidado.

A préxima etapa se refere ao capitulo 5 no qual sdo expostos os resultados
finais do estudo de campo, bem como os resultados finais da pesquisa como um todo,
discutindo-se e analisando os dados obtidos e as contribuicdes alcancadas pelo
estudo. Neste capitulo, também é levantada uma série de contribuicdes de Design,
identificadas no levantamento bibliografico e no estudo de campo, afim de nortear o
processo de cuidado de deméncias como a doenga de Alzheimer.
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O capitulo 6 apresenta consideracdes finais a respeito do estudo, englobando
reflexdes das etapas anteriores e possiveis contribuicbes da pesquisa para o tema

discutido.

Apos a estruturacao dos capitulos, o trabalho apresenta uma parte de anexos,
onde sdo expostos 0s questionarios e entrevistas realizados nas etapas de pré-
desenvolvimento e desenvolvimento do estudo de campo, além das cartas de

encaminhamento submetidas ao comité de ética em pesquisa.
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2 DESIGN E SAUDE

Segundo a Organizacdao Mundial de Saude — OMS (1946), o conceito de saude
nao se limita a auséncia de doenga, compreendendo um “estado de completo bem-
estar fisico, mental e social e ndo somente auséncia de afe¢des e enfermidades”
(OMS, 1946, p. 1). Assim, estar no melhor estado de saude constitui-se como um
direito social preconizado por preceitos legais tanto internacionais, quanto nacionais,

como evidenciado na Constituicdo Federal Brasileira (1988) em:

A saulde é direito de todos e dever do Estado, garantido mediante politicas
sociais e econdémicas que visem a reduc¢do do risco de doenca e de outros
agravos e ao acesso universal e igualitario as agbes e servigos para sua
promogao, protecdo e recuperacdo (CONSTITUICAO FEDERAL, 1988, Art.
196, p. 125).

Neste contexto, para uma geracao efetiva dos servigos de salde, o Sistema
Unico de Saude brasileiro (SUS) enfatiza a necessidade do trabalho em equipe, e da
troca de saberes entre diferentes profissionais em prol do alcance dos melhores
resultados deste setor (MINISTERIO DA SAUDE, 2009). Visto isso, cabe salientar que
tanto a assisténcia a populacdo, quanto o compartilhamento de conhecimento nao se
limitam a apenas os profissionais da saude, estendendo-se a todos os campos do

saber.

O Design se insere na perspectiva da salde como uma area do saber capaz
de contribuir na obtencéo dos melhores resultados em prol da promocao da saude a
partir de uma série de atuacfes, seja no campo do desenvolvimento de produtos,

comunicacao, elementos graficos, ambientes ou servicos.

Sendo assim, o conceito de Design ndo se limita a apenas desenvolver
produtos e artefatos, mas se aproxima cada vez mais da imagem de geracao de
servigos, abstraindo gradativamente seu campo de atuagc&do, bem como seus setores
de intervencéo (BONI; SILVA; SILVA, 2014).

Segundo Freire (2016), os estudos que relacionam Design e saude no Brasil,
apesar de recentes, destacam importantes questdes, como por exemplo, de que forma

o Design pode contribuir positivamente para este setor ao envolver pacientes e
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profissionais na preservacdo da saude; e como esse processo impacta nas
experiéncias e sensacgdes provocadas nos pacientes a partir das interagdes com as

interfaces dos servicos, produtos, ambientes e demais vertentes do Design.

Algumas abordagens internacionais ja haviam estabelecido essa interface
entre Design e saude por meio da criagdo de conceitos com caracteristicas
multidisciplinares, sistémicas, com foco na humanizacdo do setor de saude, seja no

ambito dos servigos ou produtos.

Freire (2016) aponta o Experience based design (EBD) como uma dessas
novas abordagens, ao enfatizar nas sensacgfes provocadas pela interacdo entre
paciente e servicos de saude. Assim, o EBD tem como objetivo principal atender as
necessidades sensoriais e emocionais dos pacientes a partir do impacto gerado por
um artefato, servico, por um espaco configurado, ou mesmo por uma determinada
experiéncia (FREIRE, 2016).

O EBD estabelece ainda a participacédo dos pacientes e dos profissionais de
saude no envolvimento do processo, que atuam como uma espécie de coparticipantes
das etapas do Design. Assim, € possivel um maior aprofundamento e compreensao
das atitudes e vivéncias das pessoas que usufruem de determinados servigos ou

produtos e “como constroem o sentido e significado desses” (FREIRE, 2016, p. 7).

Outras organizacdes internacionais também tém se dedicado a criacdo de
abordagens que também exercam essa relacdo entre Design e saude, como por
exemplo, na formulacdo da abordagem do Evidence based design ou Design baseado

em evidéncias.

A formulacdo do Evidence based design foi iniciada em 1998, pela instituicdo
americana Center of Health Design, com a intencao de comprovar por meio de estudos
académicos e pesquisas cientificas evidéncias da influéncia do meio na recuperacéo
dos pacientes (GUELLI; ZULLI, 2005). O modelo de estudo foi proveniente de uma
replicacdo da Medicina baseada em evidéncias para outras areas do conhecimento

relacionadas ao ambito hospitalar e demais ambientes de saude.

O Evidence based design, Design baseado em evidéncias, pode ser definido
como processo de tomada de decisGes sobre ambientes de saude, que com base em
evidéncias, busca atingir os melhores resultados possiveis (THE CENTER OF
HEALTH DESIGN, 2018).
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Os relatos de experiéncias e resultados positivos provenientes dos pacientes
também foram contributivos para testar e identificar como a relacdo entre pacientes,
servicos, produtos e ambientes interfere no processo de cuidado, no comportamento
e na propria qualidade de vida. Deste modo, tal abordagem é capaz nao sé de criar e
comprovar hipéteses, como também de influenciar no préprio cuidado médico e na
promocao da saude como um todo (GUELLI; ZULLI, 2005).

Outro conceito que surgiu com base na relacdo do Design como o campo da
saude foi o de design centrado no paciente ou Patient centered design. A abordagem
foi desenvolvida pela instituicdo norte americana Institute for Patient Centered Design
com o objetivo de promover o0 suporte necessario ao tratamento de pacientes a partir
da qualidade do ambiente construido, facilidades de comunicacdo pelo Design,
planejamento e gestdo de saude, entre outros principios (INSTITUTE OF PATIENT
CENTERED DESIGN, 2018).

A abordagem busca a integragcdo dos cuidados a partir de equipes
multiprofissionais e do maior envolvimento da familia, permitindo o estreitamento da
relacdo entre equipe, familiares e pacientes, a flexibilizacao de visitas e comunicacao
a respeito do tratamento, bem como a identificacdo das preferéncias e necessidades
do paciente (INSTITUTE OF PATIENT CENTERED DESIGN, 2018). A ideia é
incorporar a pratica do cuidado centrado no paciente, que é um conceito de gestédo
hospitalar que objetiva focalizar na busca de servicos integrados para atender as

necessidades dos pacientes usuarios.

O Patient centered design visa a criacdo de melhores condi¢cdes ambientais a
partir dos seguintes principios aplicados aos projetos de instalacdes de saude:
respeito a privacidade; geracdo de comunicacdo e confianca; empoderamento dos
pacientes; promocdo da seguranca; fornecimento de acomodacdes acessiveis;
criacdo de ambientes confortaveis; facilidade de cura e recuperacédo; estimulo da
criacdo de metas do pessoal de apoio por meio do design e busca de oportunidades
de design para responder as necessidades nao satisfeitas (INSTITUTE OF PATIENT
CENTERED DESIGN, 2018).

Desta forma, as mudancas na aplicabilidade do Design possibilitaram nao sé
uma abrangéncia, como também novas interfaces e contribuicbes para diversos
setores sociais. N&do mais agora restrita ao campo dos produtos, mas sim junto ao

contexto da entrega de servicos, sejam eles publicos ou privados.
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A relacdo entre Design e salude constitui uma tematica internacional, que
favorecida pela propagacdo do Design como &rea do conhecimento, permite
investigar, nortear, estruturar questdes importantes do setor de salde na tentativa de
desenvolver projetos e acdes, de forma mais humanizada e contribuindo para
melhores condi¢des de saude (FREIRE, 2016).

No que diz respeito a relagdo com o campo da saude, o design de servi¢os se
destaca como uma das abordagens mais contributivas para o setor, uma vez que
influenciam na melhora dos processos de servicos em geral, considerando varios

aspectos impactantes na entrega desses servi¢cos a sociedade (FREIRE, 2016).

As primeiras definicdes a respeito do design de servicos foram inicialmente
formuladas no inicio dos anos 90 pelos designers do estudio Livelwork, com o objetivo
de criar um “design de experiéncias intangiveis”, ndo deixando de ser uma abordagem
centrada no humano, desenvolvendo solucdes para oferecer a melhor experiéncia

para com base nas necessidades especificas das pessoas (MORITZ,2005).

O design de servicos se justifica pela prépria natureza de seu objeto, uma vez
gue os servigos sao elementos “vivos”, intangiveis e diferentemente do que se imagina
necessitam de flexibilidade para alcancar os melhores resultados. Segundo Moritz
(2005), pessoas possuem necessidades diferentes mesmo que para um mesmo
servico, e por isso, a forma como esse servico vai ser estruturar pode resultar em uma
obtencédo de uma nova dimenséo de valor para diferentes individuos.

Sendo assim, o design de servicos contribuiu para uma redefinicdo dos
processos de servicos em saude, a partir do ponto de vista dos principais atores do
processo: pacientes, familiares, acompanhantes e profissionais de saude (FREIRE,
2016). Essa redefinicdo seria pautada com base nas experiéncias, considerando a
sua influéncia em um contexto geral, “designando o qudo bem as pessoas
compreendem algo; como elas se sentem enquanto o estdo utilizando, o quanto

positivamente este algo serve aos propositos tragados (...)” (FREIRE, 2016, p.2).

Configurada por meio de quatro principios basicos, descobrir, definir,
desenvolver e entregar, o design de servicos se utiliza de um entendimento
multidisciplinar para gerar novas ideias, desenvolver solucdes e criar conceitos a fim
de estabelecer a eficiéncia e a efetividade nas experiéncias de um determinado
servico, que deve ser reconhecido como um processo ciclico, em constante mudanca
e evolugéo (MORITZ,2005).
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Conforme Moritz (2005), algumas caracteristicas diferenciam o design de
servicos (figura 2) das outras abordagens, os fazendo ser Unicos. Aspectos como a
intangibilidade, o vinculo com o consumo imediato, a incapacidade de
armazenamento e de propriedade, as experiéncias complexas e a dificuldade de
mensurar a qualidade, dentre outros sdo alguns pontos que caracterizam esta
abordagem. Nesse sentido, o design de servicos € capaz de influenciar em
comportamentos especificos e na sensacdo de bem-estar, podendo impactar no

processo de cuidado do paciente.

Figura 2- O que diferencia o design de servicos.

Fonte: MORITZ, 2005.

Para pessoas com a doencga de Alzheimer, por exemplo, a necessidade da
individualidade dos servicos de cuidado ainda é mais relevante ao considerar a
trajetdria e experiéncia de cada um dos pacientes, principalmente em uma doenca em

que o cuidado com as func¢des mentais é fundamental.

Conforme exposto no estudo de Costa (2011), a estruturacédo de servigos se
estende as adaptacdes de ambientes fisicos para pessoas com Alzheimer, auxiliando
na geracgao de valor e na busca por melhores experiéncias, uma vez que “os doentes
com D.A necessitam de um ambiente organizado de maneira a compensar 0S seus
deéficits cognitivos e, por outro lado, reforcar as suas capacidades e habilidades
remanescentes (COSTA, 2011, p. 48). Logo, o desenvolvimento de ambientes fisicos

e aspectos ergondmicos dos espacos, elaborados com foco nas especificidades do
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individuo com D.A, podem contribuir positivamente em uma melhor qualidade de vida

e bem-estar dessas pessoas.

O Design a servico da area de saude também pode se estruturar a partir de
ideias e solucdes tangiveis, mantendo os preceitos de centrado na pessoa, e
considerando experiéncias e vivéncias em prol da satisfagdo (MORITZ, 2005). O
trabalho desenvolvido por Moreira (2014), por exemplo, teve como base a elaboragao
de um servico que auxiliasse o processo de cuidado de deméncias como o Alzheimer,
a partir do desenvolvimento de um aplicativo. Assim, o aplicativo poderia ser utilizado
para armazenar informacgdes da rotina didria dos pacientes, para obter notificacdes de
horarios de medicamentos, dentre outros mecanismos gue facilitassem o processo de

cuidado e impactando em experiéncias positivas (Moreira, 2014).

A relacdo do Design com a area da saude, e mais especificamente com a
doenca de Alzheimer, também estd amplamente associada a abordagem do Design
social, sobretudo, por envolver novas estratégias e solucbes para atender as
necessidades sociais de um grupo tdo especifico quanto das pessoas acometidas
pela doenca. Nesse sentido, as contribui¢cdes oferecidas pelo Design estéo inseridas

na perspectiva da inovagéo social.

Segundo Manzini (2008), inovacdo social € um processo de mudancga,
sobretudo de comportamento, que remete a capacidade individual e comunitaria de
agir mediante a problemas ou criar novas oportunidades. Sendo assim, a inovacgao
social remete a novas estratégias, solucdes e conceitos de forma a atender interesses
e necessidades especificas (MANZINI,2008).

Os periodos mais propicios ao surgimento da inovacao social sdo relacionados
a insercao de novas tecnologias na sociedade ou “quando problemas particularmente
urgentes ou difusos devem ser enfrentados“ (MANZINI, 2008, p.62). Assim, 0 conjunto
dos fatores ligados a introducdo de novas tecnologias no contexto social juntamente
com o agravamento de problemas sociais contribuem no surgimento das ideias

inovadoras.

Para Manzini (2008), a diversidade e a complexidade de pensamentos
existentes € o que permite a geracédo de ideias que podem se desdobrar em solucbes

para os problemas do cotidiano. Tais ideias podem se expressar no contexto do
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Design sob um aspecto “colaborativo”, caracterizado por mudangas que causam

rupturas por divergir dos “modos tradicionais de fazer” (MANZINI, 2008, p. 63).

A inovacgao social parte do conceito de “bottom up”, de baixo para cima, ou seja,
€ uma acéao inovadora que surge diretamente dos atores envolvidos na situacdo ou
na problematica, de forma a desenvolver e gerenciar algo novo, por meio de ideias
novas e fora do padrdo ideal de como tais problemas deveriam ser resolvidos
(MANZINI, 2014).

Partindo desse contexto, Manzini (2014) considera que os profissionais da area
de Design também atuam de forma importante podendo desempenhar seu papel de
dois modos principais neste processo: projetando com os atores envolvidos no

processo ou projetando para o0s atores envolvidos no processo.

Ao projetar com os atores envolvidos no processo, o designer considera a
ampla participagdo dos atores por meio de um coDesign de servigos colaborativos.
Neste modelo, o designer deve favorecer a construcdo de ideias a partir da
convergéncia entre os diferentes parceiros e grupos sociais, para que atuem de
maneira compartilhada, combinando produtos e servicos em prol das solucdes
potenciais. Ja 0 modelo que considera projetar para os atores envolvidos visa, a partir
da observacdo dos pontos fortes e fracos, intervir nos contextos para torna-los mais
favoraveis e, assim, ser possivel desenvolver solu¢cdes para servigos especificos com

base em caracteristicas especificas (MANZINI, 2014).

O processo de Design surge de forma dindmica considerando diversos grupos
sociais que podem ou néo ser apoiados por profissionais designers, fazendo com que
todos possam participar da concepcao de novas solugdes e novas formas de fazer
(MANZINI, 2014). Em virtude disso, Manzini (2014) considera que “o Design para a
inovacdo social converge e se sobrepbe em grande parte a nocdo de Design
participativo” (MANZINI, 2014, p. 6).

Logo, tanto o Design social quanto o Design participativo podem ser descritos
como processos dindmicos e complexos, que incluem a cocriacdo e a proatividade no
seu desenvolvimento. Durante o processo, o designer vai atuar como mediador,
guando héa divergéncia de interesses, e facilitador de ideias, podendo também apoiar
iniciativas em andamento, além de se “comportar como ativista, lancando

proativamente iniciativas de design socialmente significativas” (MANZINI,2014, p.6).
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2.1 Design participativo, saude e deméncia.

O Design participativo (DP) é uma abordagem que surgiu nha Escandinavia dos
anos 70 a partir da discussédo de como aumentar a democracia nos locais de trabalho,
e sobretudo, como tais préaticas poderiam ser inseridas no ambito industrial. A origem
do DP remete a luta dos paises escandinavos para aumentar o poder e a participacao
dos trabalhadores, permitindo um alto grau de colaboracdo entre os participantes no
processo de trabalho (PAIZAN E MELLAR, 2011).

Apesar de ser uma abordagem que tem como foco a pessoa, o DP se diferencia
da abordagem do Design centrado no usuario (DCU) no que se refere ao grau de
envolvimento e participagcdo no processo de Design (BORGES, 2014). O Design
centrado no usuéario (DCU) tem o usuario como foco central da concepcdo e
desenvolvimento da solug&o, permitindo que este coopere com a equipe de Design,
em Varios graus, de acordo com sua possibilidade de atuacdo (MURIANA, 2017),
sendo as informacfes a respeito do usuario e suas necessidades especificas os
caminhos que vao alimentar o processo de criagdo (BORGES,2014). Contudo, os
usuarios do DCU muitas vezes ndo sao considerados como parte da equipe de
criacdo, sendo importantes para etapas como de coleta de dados, etapas de
observacao e de experimentagcédo, mas nao sendo considerados como um codesigner
do processo (MOFFATT, 2014).

Ja o Design participativo também busca o envolvimento do usuério, porém, com
um alto grau de participacdo, de modo que o usuario final seja considerado em um
nivel igualitario ao dos membros da equipe de designers, fazendo com que essa
abordagem seja realizada com o usuario e ndo para o usuario (BORGES, 2014). Neste
contexto, a abordagem do Design participativo oferece a possibilidade do usuario
“‘mergulhar em seu proprio contexto, e traga de la idealizagcbes, com relacdo as suas
necessidades sobre as solucbes em questéo, e, principalmente, resguardando-se de
ser influenciado previamente com as propostas vislumbradas pelo designer (...)"
(BORGES, 2014, p. 36).

De acordo com Moffatt (2014), ha varias maneiras de interpretar o DP, e por
isso também ha distintas formas de classificar e avaliar o nivel de envolvimento dos
usuarios no processo. Em um estudo realizado por Moffatt (2014) acerca do

desenvolvimento de projetos da area de software que tenham como base o Design
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participativo, sdo apresentadas as quatro dimensfes para medir o nivel de

participacdo dos usuarios.

A primeira dimensdo propde a avaliacdo sobre o nivel de interacdo entre
usuarios e designers; a segunda dimensdo destaca a duracdo em que ha
envolvimento entre 0s usuarios e o processo de design; posteriormente, a terceira
dimenséo se refere ao escopo da participacdo dos usuérios no projeto que esta sendo
desenvolvido; e por ultimo, a quarta dimenséo avalia o grau de controle que estes

usuarios tem sobre a tomada de decisGes no processo de Design (MOFFATT,2014).

Embora existam interpretacdes variadas a respeito do DP, principios gerais
foram delineados como forma de identificar suas caracteristicas basicas, de modo a
focar nas semelhancas existentes entre as varias interpretacdes, ao invés de ter as

comparacdes como foco principal (MOFFATT, 2014).

Assim, tais principios delineiam semelhancas como o respeito pelos usuarios
da solucéo desenvolvida; o reconhecimento de que a colaboragéo € importante como
forma de trazer inovagcdo; a compreensdo de que o processo de design é uma
combinacdo sistémica de pessoas, praticas e tecnologia; o entendimento de que é
importante levar em consideragdo o contexto em que o projeto sera utilizado e o

desejo constante de melhorar a vida das pessoas (MOFFATT, 2014).

Com relacdo aos métodos de Design participativo, Borges (2014) elucida que
sdo poucas as propostas realizadas no ambito do DP, apesar de haver muitas
propostas em relacdo a técnicas e ferramentas para o desenvolvimento da

abordagem.

Alguns dos métodos que podem ser apresentados no contexto do DP s&o os
seguintes: o método Steps, um dos primeiros métodos desenvolvidos, e que age
combinando o DP e a engenharia de software em prol da criagdo de um novo software;
0 metodo Must, que prioriza a participacéo de stakeholds como gerentes, usuarios,
funcionarios no processo, em busca de experiéncias, praticas e necessidades que
possam influenciar no desenvolvimento de projetos; e o método Projeto Florence, que
tem como foco a ideia de que “os usuarios devem expandir o espaco de ideias de
design porque sua imaginacdo sera baseada nas suas experiéncias, que serao

diferentes da experiéncias dos designers (BORGES, 2014, p.41).”
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No que se refere ao envolvimento da abordagem do Design participativo com
outras &reas do conhecimento, estudos tém sido realizados de forma a aplicar e
associar os preceitos participativos como uma forma de propor estratégias e solucdes
a uma série de tematicas. Neste contexto, cabe enfatizar as pesquisas que se

dedicaram a relacionar o Design participativo a area da saude.

Nesse sentido, a relagdo do Design participativo com outras &reas do saber, ao
exemplo da area de saude, possibilitou o desenvolvimento de métodos que tiveram
como base pessoas com algum tipo deficiéncia de ordem fisica ou cognitiva, ou
mesmo que sofram de algum tipo de patologia. Tendo em vista essa integragéo do DP
com outras vertentes, Borges (2014) evidencia em seu estudo alguns métodos
desenvolvidos por pesquisadores que tiveram como foco pessoas com algum tipo de
deficiéncia.

O primeiro método descrito por Borges (2014) foi o modelo de Guha, Duin e
Fails (2008), que visa incluir criangas com deficiéncias no processo de design. O
modelo apresentando € constituido por trés camadas que consideram,
sequencialmente, a camada de envolvimento, que se refere ao grau de participacao
que a crianca deve ter no processo; a camada de severidade e natureza da
deficiéncia, que norteia a participacdo da crianca de forma mais limitada ou mais
ampla; e a camada de disponibilidade e intensidade de apoio, que diz respeito ao
apoio gue a equipe de design podera oferecer a crianca, de modo que ela tenha sua

participacdo ampliada no processo.

Outro método descrito por Borges (2014) é o modelo de Wu, Richards e Backer
(2004) que possibilita a aplicacado do DP com pessoas com deficiéncia cognitiva, tendo
como base as técnicas tradicionais do DP, para posterior adaptacédo e modificacdo. A
primeira etapa do método de Wu, Richards e Baecker (2004) € onde ocorre a
avaliacdo dos participantes, com o objetivo de conhecer seus problemas e
necessidades. Nesta fase, considera-se importante o envolvimento dos profissionais
da &rea, como médicos, terapeutas ocupacionais, psicologos e cuidadores, 0s quais
vao nortear o processo de avaliacdo dos pacientes, que pode ser feito com base em

entrevistas, pesquisas de campo e etnografica (BORGES, 2014).

A segunda etapa trata-se da identificacdo do déficit cognitivo do participante
com a deficiéncias, de modo a entender suas fraquezas e forgas, que irdo influenciar

no desenvolvimento da solugdo (BORGES, 2014). A terceira etapa, focaliza em
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escolher a melhor técnica a ser aplicada ao caso de determinado participante,
observando como que a técnica pode ser adaptada as especificidades relacionadas

ao declinio cognitivo do participante (BORGES, 2014).

Por fim, a quarta e Ultima etapa oferece uma espécie de feedback as demais
etapas, uma vez que é a fase onde a técnica é adaptada, refinada e aprimorada com
base nas informacdes obtidas nas etapas anteriores, de forma a criar novas
estratégias para alcancar uma solucdo aos problemas em questdo (BORGES, 2014).

Tal fase reforca o sentido de que o método € ciclico e baseado na aprendizagem.

Ainda no contexto do DP aplicado a area da saude, e mais especificamente a
pessoas com déficits cognitivos, Muriana (2017) discorreu em seu estudo sobre a
guestao da inclusdo de idosos com comprometimento cognitivo na constituicdo de um
processo de Design participativo, afim de se obter uma solucdo de Design baseada
nas especificidades destes usuarios. Para Muriana (2017), as técnicas tradicionais de
Design participativo envolvendo pessoas com declinio cognitivo ndo sdo apropriadas
pelo fato de ndo considerarem as necessidades especificas desses usuarios, sendo

necessario rever os pontos da técnica.

Desta maneira, Muriana (2017) que investigou como idosos com tal
comprometimento poderiam ser inseridos em um processo de Design participativo,
partindo de um estudo realizado diretamente com os proéprios idosos, no qual foi
proposta a realizacdo de uma série de atividades que estariam relacionadas com as
fases do processo de Design. Cada atividade realizada servia de referéncia para a
adaptacdo da proxima atividade a ser aplicada, de acordo com as limitacdes e

capacidades dos idosos.

Hendriks, Truyen e Duval (2013), assim como Muriana (2014), discorreram em
seu trabalho a favor do desenvolvimento de métodos de Design participativo que
incluissem pessoas com deméncias, sobre a justificativa que os métodos de Design
participativo tradicionais “exigem um alto nivel de habilidade de abstracédo da pessoa
com deméncia” (HENDRIKS; TRUYEN; DUVAL, 2013, p. 1).

Desta maneira, o trabalho desenvolvido por Hendriks, Truyen e Duval (2013)
teve como foco principal a apresentacao de diretrizes que pudessem ser utilizadas na
criacao de projetos de Design participativo com pessoas com deméncia, abrangendo

conselhos praticos “que focalizem no papel do moderador, na preparacdo da sesséo
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participativa, na escolha e na adaptagdo do método a ser utilizado, nas ferramentas
utilizadas, no papel de cada participante e na analise subsequente “ (HENDRIKS;
TRUYEN; DUVAL, 2013, p. 1). As diretrizes propostas por Hendriks, Truyen e Duval
(2013) foram divididas em 6 subgrupos remetendo a preparacéo, método, moderador,

ferramentas, participantes e analise.

O subgrupo de preparacgéo se refere a conhecer 0os grupos que seréo o alvo do
processo, entendendo o déficit cognitivo e avaliando cada um dos participantes do
grupo considerado. O segundo subgrupo de diretrizes € o método, etapa em que o
método devera ser escolhido e adaptado ao grupo-alvo, levando em consideracéo as
limitacdes e interesses deste grupo (HENDRIKS; TRUYEN; DUVAL, 2013).

O subgrupo intitulado de moderador se refere ao papel dos profissionais da
area do Design, que deverdo explicar os objetivos do processo e o papel dos
participantes de pesquisa. Nesta fase, ocorre a reunido entre os participantes. Na
etapa do subgrupo ferramentas, é definido o local para a aplicacéo das técnicas, assim
como a proépria aplicacdo (HENDRIKS; TRUYEN; DUVAL, 2013).

No quinto subgrupo, definido como participantes, os cuidadores ou familiares
devem oferecer suporte para que os pacientes de deméncia consigam participar do
processo em questdo. E por fim, o subgrupo de analise visa verificar a
representatividade dos participantes em questdo, avaliando de modo flexivel as
consideracdes dos participantes (HENDRIKS; TRUYEN; DUVAL, 2013).

Para uma melhor compreensao a respeito da relacdo entre Design e deméncia,
e mais especificamente a respeito da doenga de Alzheimer (D.A), o préximo capitulo
irA discorrer sobre conceitos relacionados a D.A, abordando sobre a relacdo dos
indices da doenca com o processo de envelhecimento populacional, estagios
evolutivos, tipos de tratamento, processo de cuidado, dentre outros aspectos

importantes para o melhor aprofundamento a respeito do problema investigado.
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3 O ENVELHECIMENTO POPULACIONAL E DOENCA DE ALZHEIMER

O envelhecimento é um processo natural que acontece de forma divergente
nos seres humanos, implicando ndo s6 em mudancgas fisicas e biologicas, como
também significativas mudancas sociais (OMS, 2015). Fatores como género, etnia,
condi¢cBes socioecondmicas e questbes hereditarias podem influenciar de maneira
diferenciada no processo de envelhecimento de cada individuo (MINISTERIO DA
SAUDE, 2006).

Para a Organizacdo Pan-Americana de Saude -OPAS, o envelhecimento

caracteriza-se como:

Um processo sequencial, individual, acumulativo, irreversivel, universal, nao
patoldgico, de deterioragdo de um organismo maduro, préprio a todos os
membros de uma espécie, de maneira que o tempo o torne menos capaz de
fazer frente ao estresse do meio-ambiente e, portanto, aumente sua
possibilidade de morte (OPAS apud MINISTERIO DA SAUDE, 2006, p. 8).

A diminuicdo gradual dos aspectos funcionais e as alteracdes ocorridas no
organismo de um individuo no processo de envelhecimento caracteriza-se como
senescéncia, e por ser uma condicdo natural da passagem do tempo, né&o
necessariamente implica em wuma relagdo com mecanismos de doenca
(MINISTERIO DA SAUDE, 2006). J4 a senilidade corresponde a condicdes
patolégicas que podem surgir no processo de envelhecimento, mas que nao € inerente
a todas as pessoas correspondentes a tal faixa etaria, como por exemplo doencas que
comprometem a qualidade de vida do individuo (MINISTERIO DA SAUDE, 2006).

O fenbmeno vem ocorrendo em um contexto mundial, mesmo que de formas
distintas e em momentos diferenciados. A evolugéo e avango da medicina, e dos
demais setores de saude, além das transformacdes sociais provenientes do intenso
processo de modernizacdo mundial contribuem diretamente para o processo de

envelhecimento mundial.
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Conforme reportado por Nasri (2008), o critério para que a populacdo
envelheca consiste no aumento da propor¢cdo de niumero de idosos e no declinio da
proporcao de numero de jovens. O envelhecimento populacional ndo deve apenas ser
ligado ao aumento da expectativa de vida e declinio da mortalidade, mas também a
diminuicao das taxas de fecundidade (NASRI, 2008).

No contexto europeu, o processo de transicdo demografica iniciou-se sob
influéncia da Revolucado Industrial, que contribuiu para uma reducédo nos indices de
fecundidade, uma vez que impulsionou a entrada da mulher no mercado de trabalho
(NASRI, 2008). Mais tarde, o surgimento dos métodos contraceptivos garantiu a
mulher o controle da natalidade, impactando na reducéo da taxa e contribuindo na

mudanca da estrutura etaria da populacéo global.

Paralelo a isso, o contexto das transformacdes do inicio do século XX
influenciou no gradual o aumento da expectativa de vida. A melhora das condi¢des
urbanas e praticas sanitarias e o desenvolvimento de vacinas e antibidticos para o
combate das epidemias da época foram essenciais para a diminuicdo das taxas de
mortalidade europeia (NASRI, 2008).

No Brasil, embora o processo de envelhecimento tenha iniciado em um
momento histérico diferente do europeu, as mudancas na demografia populacional
ndo foram diferentes. O pais, caracterizado por suas altas taxas de natalidade e
mortalidade até os anos 40, assistiu uma diminui¢do de seus indices de mortalidade
como um impacto da importacdo de antibioticos no periodo pds-guerra e como um
resultado do inicio da revolucado industrial (NASRI, 2008). As taxas de fecundidade,
elevadas até os anos 40, declinaram progressivamente como um reflexo das

transformacdes apresentadas pela sociedade brasileira.

Entre as décadas de 40 e 60, o Brasil apresentou um aumento de sua
populacdo jovem, uma vez que as taxas de fecundidade eram altas, havendo um
declinio das taxas de mortalidade. Contudo, a partir da década de 60, houve uma
reducd@o nos indices de fecundidade nas regibes mais desenvolvidas do pais e na
parcela de classe mais alta da populag¢éo, o que contribuiu para o inicio do processo
de transicdo demografica (NASRI, 2008).

Dados do censo de 1970 (figura 3) quando comparados aos de 2010 (figura 4)

(IBGE, 2012) demonstram uma nitida mudanca na piramide etaria brasileira. Em 1970,
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0 numero de pessoas acima dos 65 anos atingiu cerca 3,5% da populacéo, passando
para 7,4% da populagao total em 2010.

Segundo Alves; Vasconcelos e Carvalho (2010), no Brasil, a média de filhos
por mulher ao final da vida reprodutiva, era de 6,2 em 1930 e passou para 2,1 entre
0s anos de 1999 e 2004. A projecao para o ano de 2030 é que a média seja de 1,4
filhos por mulher.

Figura 3 - Piramide etaria absoluta - Brasil- Censo 1970
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Fonte: IBGE, 2010.

Figura 4 - Piramide etaria absoluta - Brasil- Censo 2010
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Em contrapartida, o declinio das taxas de mortalidade contribuiu
significativamente para o aumento do percentual nUmero de pessoas com 65 anos ou
mais no Brasil'. A média passou de 2,5% em 1950 para 5,5% em 2000 (ALVES;
VASCONCELOS; CARVALHO, 2010). Projecdes feitas pelo Instituto Brasileiro de
Geografia e Estatistica (IBGE) e pela Organizacdo das Nagbes Unidas (ONU)
apontam que a partir do ano de 2040 a populagdo brasileira entrard em processo de
diminuicdo (ALVES; VASCONCELOS; CARVALHO, 2010), e que em 2050 (figura 5)

o indice de numeros de idosos seja de 19% da populacéo total brasileira.

Figura 5- Projecéo da piramide etaria do Brasil — 2050
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Segundo Nasri (2008), o processo de transicdo demografica brasileiro quando
comparado ao europeu se desenvolveu de uma forma mais rapida. No Brasil, houve
um periodo de 30 anos entre as quedas de taxa de mortalidade, que se iniciou nos
anos 40, e queda de taxa de fecundidade, que teve seu declinio nos anos 70.

Enguanto isso, na Europa o periodo entre queda de taxa de mortalidade e
gueda de taxa de fecundidade compreendeu cerca de 100 anos, tornando o processo
de envelhecimento populacional mais lento e proporcionando um maior tempo de
preparacao as demandas do novo perfil da populacdo (NASRI, 2008).

1 O IBGE utiliza como indicador o indice de envelhecimento que é o nimero de pessoas de 60 e mais
anos de idade, para cada 100 pessoas menores de 15 anos de idade, na populagéo residente em
determinado espaco geografico, no ano considerado.
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Segundo a Organiza¢do Mundial da Saude - OMS (2015), um dos desafios a
respeito do envelhecimento populacional sdo os estereotipos e percepcdes atuais a
respeito da velhice. A populacdo idosa € caracterizada por uma diversidade,
englobando tanto pessoas com alto nivel de capacidade fisica e mental, quanto
aguelas que exigem uma maior dependéncia (OMS, 2015). Assim, observa-se uma
variacdo das necessidades exigidas por essa faixa etaria, que devem ser levadas em

consideracao na estruturacado de acdes e politicas em relacdo a esse setor social.

A diversidade na populacao de idosos apontada pela OMS (2015) surge, entre
outros fatores, de uma combinacdo de influéncias como dos ambientes fisicos e
sociais habitados ao longo da vida, impactando diretamente em aspectos que afetam
a saude, como comportamento, educacdo e oportunidades. Outros fatores capazes
de influir na diversidade da populacdo com idade mais avancada sdo as proprias
caracteristicas individuais, como os aspectos referentes a género, cultura e familia
(OMS, 2015).

Dessa forma, ndo ha mais um padréo tipico de uma pessoa idosa, e sim um
esteredtipo formulado pela sociedade de que ha uma generalizacdo de que pessoas

dessa faixa etaria sdo dependentes (OMS, 2015).

Conforme exposto pela OMS (2015), este setor da populacdo também é capaz
de contribuir significativamente para a economia seja por meio de gastos com a saude,
custos com pensdes e consumo de outras atividades; ou mesmo por meio da
produgédo direta como ocorre no Quénia, em que a “idade média dos pequenos

agricultores é de mais de 60 anos” (OMS, 2015, p. 8).

Além disso, outras contribuicdes como prestacédo de cuidados com 0s netos e
0 apoio emocional oferecido em situacdes de conflito, também se configuram como
formas de promover as capacidades e contribuicdes sociais da populacdo idosa
(OMS,2015).

A relacdo entre custos e idade avancada geralmente leva a suposi¢cédo de um
aumento com as despesas e necessidades relacionadas aos cuidados de saude,
contudo essa relacdo varia significativamente dependendo dos sistemas de saude,
das abordagens e intervengfes, culturas e normas, além das necessidades
especificas dos proprios individuos (OMS, 2015). Sendo assim, “o envelhecimento

parece ter contribuido apenas cerca de 2% dos gastos com saude, enquanto as
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mudancas relacionadas a tecnologia foram responsaveis entre 38% e 65% de
crescimento” (OMS, 2015, p. 9).

Os gastos voltados para a parcela populacional idosa normalmente sao
encarados como um custo e ndo como investimentos. Os investimentos e acoes
permitem ndo s6 uma interferéncia direta na melhora do setor de satude, como também
0 consequente retorno positivo de aspectos sociais, como a manutencdo da
capacidade intrinseca desses individuos e melhora na qualidade de vida dos idosos e

das pessoas a eles relacionadas (OMS, 2015).

Neste contexto, ainda que tenham algumas limitacbes, a busca pela
valorizacdo dos idosos e o reconhecimento de suas potencialidades surge como um
dos principais desafios aos setores que envolvem a atenc¢éo, salde e cuidado do idoso
(MINISTERIO DA SAUDE, 2006).

De acordo com o Ministério da Saude (2006), a dependéncia na realiza¢éo de
atividades de vida diaria de idosos que possuem alguma doencga crbnica, aumenta de
5% na faixa etaria de 60 anos, para 50% entre aqueles com 90 anos ou mais,
necessitando estabelecer indicadores e parametros que auxiliem nas decisGes a
respeito das melhores formas de tratamento e cuidado, com foco especifico no
diagndstico e prognostico do idoso (MINISTERIO DA SAUDE, 2006).

A avaliacao funcional surge com um desses indicativos, ao analisar-se de que
forma a doenca e sua progressdo afetam a realizacdo de atividades de vida diaria
(AVD), verificando o grau de independéncia e autonomia do idoso, além de permitir
um melhor planejamento e escolha a respeito dos tipos de cuidado e tratamentos
(MINISTERIO DA SAUDE, 2006).

O crescimento da populagdo idosa também acarreta uma transicdo
epidemiologica do pais, favorecendo o predominio de doencas caracteristicas da
senilidade, sobretudo doencas cronicas e degenerativas (CHAIMOWICZ, 1997). O
processo de transicdo epidemioldgica modifica o perfil de saude da populacdo com a
mudanca do predominio de doencas decorrentes de processos agudos, que
geralmente se encerram com a prépria cura ou Obito, por doengas cronicas, que

acompanham seu portador por um longo periodo (CHAIMOWICZ, 1997).
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Sendo assim, a transformacao do perfil populacional brasileiro configura uma
série de adaptacGes necessarias ao atendimento do individuo, levando em
consideracéo o foco nas necessidades especificas, nas particularidades da doenca e
nas capacidades intrinsecas de cada idoso. Neste contexto, a OMS (2015) propde a
construcdo de acdes para promover o envelhecimento saudavel, entendido como “um
processo de desenvolvimento e manutencdo da capacidade funcional que permite o
bem-estar em idade avangada” (OMS, 2015, p.13).

As estratégias de envelhecimento saudavel buscam maximizar a capacidade
funcional, permitindo ndo sé a manutencao da capacidade inerente do individuo, como
também possibilitando que uma pessoa em processo de diminui¢do das capacidades,
como aquelas com doencas cronicas ou algum tipo de deméncia, possam ter
condicbes de cuidados de saude acessiveis, gerenciando o desenvolvimento da

doenca e garantindo uma vida digna e com qualidade (OMS, 2015).

3.1 O envelhecimento e a doenca de Alzheimer

O envelhecimento populacional implicou em um predominio no nimero de
doencas crbnicas ndo transmissiveis, dentre as quais se destaca a doenca de
Alzheimer, doenca neurodegenerativa que ocasiona a morte gradual das células
neurais do cérebro, afetando areas como memoaria e demais funcdes cognitivas
(BOTTINO et al, 2002).

A patologia é descrita como um tipo de deméncia, conjunto heterogéneo de
perturbacdes mentais, por se enquadrar em um grupo de doencgas que ocasionam
degenerescéncias do coOrtex cerebral ao manifestar perturbacbes das capacidades
neuropsicolégicas. O termo médico “deméncia” diz respeito a gradativa perda da
memoria e das habilidades intelectuais a ponto de interferir nas atividades rotineiras
(POIRIER; GAUTHIER, 2016).

Além da doenca de Alzheimer, h& outras enfermidades classificadas como
deméncias (figura 6), entre elas as deméncias “vasculares”, causada por doencga
cerebrovascular; as deméncias “por corpos de Lewy”, associada a déficits de atengao

e alucinacoes; a deméncia lobar frontotemporal, associada aos avangos da doenca
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de Parkison; e a deméncia “mista”, que combina a doenga de Alzheimer e a deméncia
vascular (POIRIER; GAUTHIER, 2016).

Figura 6- Tipos de deméncias

DOENCA DE
| ALZHEIMER

DEMENCIA VASCULAR

- DEMENCIA POR CORPUSCULOS DE LEWY

DEGENERACAO LOBAR
FRONTOTEMPORAL (OLFY)

OUTROS TIPOS DE DEMENCIA

Fonte: POIRIER; GAUTHIER,2016.

Caracterizada por ser inexoravel, a doenca de Alzheimer (DA), também
chamada popularmente de mal de Alzheimer, evolui progressivamente levando a
sintomas como a perda de orientacdo de tempo e espaco, comprometimento da
memoria, dificuldades para executar atividades tipicas do cotidiano, mudancas de
comportamento e um grau de dependéncia cada vez maior conforme a evolugdo da
doenca (POIRIER; GAUTHIER, 2016).

A doenca afeta 50 a 70% de pessoas com deméncia, caracterizando-se como
um tipo de deméncia primaria, pelo fato de ser causada por um transtorno que atinge
primeiramente o sistema nervoso central (CAMOES; PEREIRA; GONCALVES, 2017).

Atualmente estima-se que 35,6 milhGes de pessoas no mundo sofram da
doenca. Dentre a populacdo mundial com idade entre 65 a 74 anos, 5% sao
acometidas pela patologia, que também atinge aproximadamente metade dos idosos
com 85 anos ou mais (IBGE, 2012). A projecado € de que a doenga duplique “no
decurso de uma geragéao, afetando mais de 80 milhdes de individuos no mundo inteiro”
(POIRIER; GAUTHIER, 2016, p. 34).
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A doenca foi identificada pelo psiquiatra e patologista alemao Aloirs Alzheimer
no inicio do século XX, no artigo da revista alema Allgemeine Zeitschrift fir Psychiatrie,
Revista Geral de Psiquiatria e Medicina Forense, sob o titulo de “Uma doenca severa
caracteristica do cortex cerebral” (LEES, 2012). Em seu artigo, Aloirs Alzheimer
descreveu sobre o caso clinico de Auguste Deter, uma mulher de 52 anos que
apresentava perda de memoria, deméncia progressiva, desorientacdo temporal e
espacial entre outros sintomas (POIRIER; GAUTHIER, 2016).

Em 1906, depois da morte de Auguste Deter, seu cérebro foi analisado pelo
doutor Alzheimer de forma microscOpica em varias de suas regides. O exame
realizado revelou atrofia dos lobos cerebrais, perda de células neurais em diversas
regides do cérebro, células gliais fibrosas e depdsitos biolégicos, além de uma
patologia fibrilar (figura 7) no interior das células neurais (POIRIER; GAUTHIER, 2016)

Figura 7- Novelos neuro fibrilares do
cérebro de Auguste Deter.

Fonte: POIRIER; GAUTHIER, 2016.

Apobs a ocorréncia de mais casos semelhantes ao de Auguste Deter, analises
clinicas biolégicas confirmaram os estudos de Aloirs Alzheimer a respeito da descricao
da patologia. Embora a doenca tenha sido primeiramente descrita em 1906, o

reconhecimento formal dos detalhes clinicos e patoldgicos sé ocorreu no ano de 1909;
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sendo somente em 1910 cunhado pela primeira vez o termo “doenca de Alzheimer”
(POIRIER; GAUTHIER, 2016).

Antes do aparecimento dos sinais clinicos da doenca uma série de alteracdes
ocorrem no cérebro (figura 8). Essas alteragcbes afetam o lobo temporal, mais
precisamente nas regides do cortex entorrinal e do hipocampo, impactando assim em
areas associadas a memoria e as fungdes cognitivas (COSTA, 2011). O fato do
hipocampo cerebral ser lesionado é o0 que ocasiona a perda da memdria episédica,
memoria usada para armazenar experiéncias, o que faz com que a incapacidade de

se recordar de fatos recentes seja um dos primeiros sinais da existéncia da D.A.

Figura 8- Vias anatémicas do cérebro.

Lobo Frontal

Lobo Temporal
Fonte: ALZHEIMER 95, 2018.

Com o progresso das lesbes cerebrais, o lobo frontal sofre alteractes
interferindo na capacidade de raciocinio e na realizacdo das atividades diarias
cognitivas (COSTA, 2011). Ap6s a alteracdo dos lobos parietal e occiptal, ha uma
dificuldade de reconhecimento de pessoas e objetos, e até mesmo de
autorreconhecimento pelos pacientes da doenca. O processo evolutivo da doenca é

lento e gradual, e varia de acordo com cada caso.

O diagnostico, além de ser obtido por um processo de eliminacdo de outras
doencas por meio de dados clinicos de exames fisicos e laboratoriais, também é
realizado por meio de avaliacdo neurocognitiva, exames por meio de tecnologias por
imagens e outros exames neuropsicologicos (COSTA, 2011). Assim, para 0

diagnostico deve ser feita uma avaliagdo no paciente observando determinados
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critérios como o declinio cognitivo, comprometimento funcional e auséncia de outras

doencas cerebrais.

O fato dos primeiros sinais da doenca serem associados a mudancas tipicas
do envelhecimento, como a perda e dificuldade de memorizacdo, faz com que o
diagnostico da doenca nem sempre seja feito precocemente, sendo realizado quando
0 paciente ja se encontra em um estagio mais avancado e com uma maior evolugao
dos sintomas (COSTA, 2011).

Para que um diagnéstico clinico da doenca seja considerado o paciente deve
apresentar, além da perda da memodria, outros sintomas relacionados ao declinio
intelectual, como a incapacidade discernimento e de tomar decisdes, fazendo com
gue o diagnostico tenha até 85% de precisédo (POIRIER; GAUTHIER, 2016).

A Escala de avaliacdo de incapacidade na deméncia (DAD - Disability
Assessment for Dementia) traz uma lista de atividades cotidianas afetadas pela
doenca de Alzheimer a medida de sua progressdo (POIRIER; GAUTHIER, 2016).
Atividades de vida diaria, como tomar banho, se alimentar e exercer a propria higiene;
e as instrumentais da vida diaria, como cozinhar, fazer telefonemas, exercer a gestao
financeira, participar de atividades sociais, sdo apontadas pela escala como uma das
mais prejudicadas no comeco da doenca (POIRIER; GAUTHIER, 2016).

O Inventario neuropsiquiatrico, desenvolvido por Jeffrey Cummings, lista os
principais transtornos comportamentais (quadro 1) caracteristicos de um paciente com
um possivel diagndstico de D.A (POIRIER; GAUTHIER, 2016). A lista é baseada em
comportamentos provenientes das diversas fases da doenca, organizadas por uma
ordem de frequéncia de cada um dos transtornos caracteristicos da patologia. A
realizacdo de testes cognitivos como o Mini- exame do Estado Mental- MEEM (ou em
inglés MMSE), e a Avaliacdo cognitiva de Montreal, MoCA, também auxiliam no

processo de diagnostico.
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Quadro 1- Lista de transtornos comportamentais
da doenca.

Apatia

Agitacao

Excesso de atividade motora

Comportamentos aberrantes (norturnos).

Depresséo

Mudancas de apetite

Ansiedade

Irritabilidade

Desinibigéo

Alucinacgtes

Euforia

Fonte: POIRIER; GAUTHIER, 2016 (adaptado
pela autora).

O Mini- Exame do Estado Mental (figura 9), desenvolvido por Barry Reisberg,
mede aspectos do funcionamento mental do paciente ao observar capacidades como
a orientacdo no tempo e espaco, a capacidade de copiar um desenho, soletrar letras,
ler e escrever palavras (POIRIER; GAUTHIER, 2016).

Um dos testes realizado no MEEM consiste em solicitar que o paciente desenhe
um reldgio, e que a partir disso seja avaliado os distirbios de memoéria e limitacdes
funcionais (POIRIER; GAUTHIER, 2016). Desta forma, os desenhos servem de base
para pontuar o resultado da avaliagédo, considerando um total de 30 pontos, e para

observar o grau de deterioragao cognitiva.



47

Figura 9- Mini- exame do estado mental.

Pontuvacio MMSE Pontuacdo MMSE Pontuacdo MMSE
30/30 28/30 24/30

Pontuacio MMSE Pontuacdo MMSE Pontuacdo MMSE:

22/30 21/30 17/30

Fonte: POIRIER; GAUTHIER, 2016.

A Avaliacdo cognitiva de Montreal é um instrumento de triagem que examina
de forma mais detalhada as habilidades intelectuais do paciente, possuindo uma
pontuacdo méaxima de 30 pontos, sendo necesséario 26 pontos para o resultado ser
considerado normal. Por ser um teste mais estruturado que o MEEM, o MoCA
apresenta uma maior especificidade em diferenciar os casos de Doenca de Alzheimer
de outros comprometimentos cognitivos, pelo fato de considerar escolaridade, mais
elementos de imagem e de memorizagédo (CECATO et al, 2014).

Os exames cerebrais como ressonancias, tomografias e o PET-Scan PiB sdo
exames adicionais necessarios quando os sintomas sao leves, mas ha urgéncia em
detectar a doenca (POIRIER; GAUTHIER, 2016). Contudo, o diagnéstico definitivo s6
€ possivel a partir de técnicas como de puncédo lombar, que permite a andlise do liquor,
liguido que banha todo o cérebro e a medula espinhal. Assim, é possivel analisar as
concentracdes de proteinas que se encontram em quantidades anormais caso exista
a doenca (POIRIER; GAUTHIER, 2016).

Segundo Prado e Cardoso (2013), a hereditariedade € dos fatores que
contribuem para o aumento de riscos de desenvolvimento da D.A. O polimorfismo no
gene Apolipoproteina E, localizado no cromossomo 19, esta relacionado a um fator

de risco genético a doenca, j4 que o gene € responsavel pela codificagdo de uma
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glicoproteina essencial para a catabolismo de componentes ricos em triglicérides no

corpo humano.

Outro gene associado a um fator de risco ao desenvolvimento da doenca de
Alzheimer encontra-se no cromossomo 21, 0 mesmo cromossomo que conduz a
doenca genética da trissomia 21 ou Sindrome de Down. Conforme Prado e Cardoso
(2013), a relacdo entre o cromossomo 21 e a D.A pode justificar o aparecimento e
posteriormente a confirmacéo da doenca de Alzheimer na maioria dos individuos com

Sindrome de Down entre 40 a 50 anos.

A crenca de que pessoas com um nivel de escolaridade mais elevado tem uma
predisposicdo menor em desenvolver a patologia do que quem tem um nivel de
escolaridade mais baixo esta relacionada a estudos epidemiol6gicos que apontam que
pessoas com uma maior atividade intelectual estimulam mais células interneurais, o
que poderia retardar a manifestacdo da doenca. A explicagdo é conhecida como
“teoria da reserva simpatica” ou “reserva cognitiva”, em que a alta estimulagéo do
cérebro ao longo dos anos por meio de atividades estaria relacionada a criagdo de
uma rede de conexdes neurais que suporta melhor um dano causado por um processo
neurodegenerativo (POIRIER; GAUTHIER, 2016).

Contudo, os estudos realizados nunca comprovaram que esses fatores de
protecdo fossem capazes de impedir ou retardar o aparecimento da doenca, em
alguém que ja sofra da enfermidade ou apresente os sintomas (POIRIER; GAUTHIER,
2016).

Com relacéo ao fator sexo, embora alguns estudos apontem a manifestacao da
doenca relativamente maior no sexo feminino, deve-se observar que as mulheres tém
uma expectativa de vida maior do que a dos homens, 0 que consequentemente
permite que o numero de doencas que as atingem seja maior do que no sexo
masculino (POIRIER; GAUTHIER, 2016).
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3.2 Estéagios

Para classificar os estagios da doenca, o sistema mais utilizado mundialmente
€ a Escala de Deterioracdo Global de Reisberg, que divide a doenca em oito estagios
(POIRIER; GAUTHIER, 2016). Contudo, segundo BOTTINO et al (2002) sé&o trés os
estagios principais de evolucdo, apesar de nem todos os pacientes sofrerem dos

mesmos sintomas na mesma ordem.

O primeiro estagio compreende a fase inicial ou fase leve, na qual o paciente
apresenta os primeiros sinais de perda de memaria. Assim, o primeiro tipo de memoria
a ser comprometido é a memodria episddica, ligada a lembranca de eventos
associados a um tempo ou lugar particular. Neste estagio também se inicia os quadros
de confusdo mental, desorientacdo no espaco, alteracdo do senso critico e da
personalidade. Essa fase compreende um periodo que dura entre dois a quatro anos
(COSTA, 2011).

No segundo estagio ou fase moderada, os sintomas da fase inicial sé&o
agravados e o0 grau de dependéncia dos pacientes torna-se cada vez maior. A
memoria fica cada vez mais afetada, as lembrancas de acontecimentos recentes séao
comprometidas, e a dependéncia para realizar atividades do cotidiano se torna maior
(BOTTINO et al, 2002). A dificuldade em reconhecer amigos e familiares ou mesmo
confundi-los séo frequentes, e a nogao de tempo e espaco afetadas, o que leva muitos
pacientes a trocarem o dia pela noite. As dificuldades motoras, a fala repetitiva, as

mudancas de humor e a agitacdo sdo alertas de que a doenca esta evoluindo.

O terceiro estagio ja determina e caracteriza a deméncia como grave, na qual
o doente passa a ser totalmente dependente. As fungdes cognitivas desaparecem
quase por completo, a perda da memodria semantica, memaoria associada aos
significados, impossibilita a comunicacéo e a fala (COSTA, 2011). A incontinéncia
fecal e urinaria passa a ser total e a impossibilidade de mastigar e engolir os alimentos
resulta numa perda progressiva do peso. A imobilidade crescente e a perda dos
movimentos levam o0s pacientes a assumirem uma posicao fetal. A apatia € frequente,

uma vez que o presente, devido a perda de nogéo de tempo, ja ndo existe.

Por fim, o paciente pode ficar restrito ao leito onde uma série de complicagdes

pode leva-lo a morte. As infec¢des frequentes tornam-se inevitaveis, ja que o sistema
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imunoldégico se torna comprometido fazendo com que uma grande parte dos
portadores da doenca venha a falecer em decorréncia de pneumonia e/ou de suas
complicacbes (COSTA, 2011).

3.3 A Capacidade funcional na doenga de Alzheimer

O processo evolutivo da doenca de Alzheimer afeta ndo s6 a pessoa acometida
pela doenca, como também todos os envolvidos no cuidado, haja vista que a gradual
perda de capacidades conduz a uma dependéncia cada vez maior no atendimento as

necessidades basicas dessa pessoa (KRUG et al, 2015).

No que se refere a perda de capacidades, a memdria configura-se como o
déficit cognitivo mais significativo da doenca, uma vez que dificulta as relacdes
afetivas e sociais, o reconhecimento da propria identidade, dos fatos e histérias
biograficas, além de interferir na racionalidade, na autonomia, na independéncia e

logo, no exercicio do autocuidado (KRUG et al, 2015).

A dependéncia na doenga de Alzheimer impacta na realizagéo de tarefas do
cotidiano, estabelecidas como atividades béasicas de vida diaria (ABVD), a exemplo
de tarefas como se alimentar e utilizar o banheiro. Contudo, a dependéncia ndo se
associa apenas as pessoas com algum tipo de deméncia, podendo estar associada
aguelas sem deméncia, ja que a senilidade “produz alteragdes cognitivas,
especialmente de memoaria de fixacdo que determina perda na capacidade executiva
gerando, em grau variavel, dependéncia do sujeito a um terceiro, nomeado cuidador”
(ABREU; FORLENZA; BARROS, 2005, p.4).

Ja a autonomia pode ser entendida como a capacidade de ser responsavel
pelos proprios atos, a capacidade inerente ao individuo de gerir a propria vida. No
contexto da doenca de Alzheimer, a autonomia esta relacionada ao exercicio tarefas
relacionadas as atividades instrumentais da vida diaria (AIVD), que exigem interacdes
mais complexas, e que dao suporte ao exercicio de tarefas relacionadas as ABVD
(ABREU; FORLENZA; BARROS, 2005).
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Deste modo, uma pessoa com incapacidade funcional de exercer atividades
complexas como manusear o proprio dinheiro ou lembrar-se de compromissos, e que
nado tenha deméncia, ndo necessariamente vai apresentar incapacidade de
desenvolver atividades basicas como vestir-se ou tomar banho. Nesse sentido, ha
uma relacdo diretamente proporcional entre independéncia e autonomia, visto que
quanto maior o grau de independéncia, maior € a probabilidade de autonomia
(ABREU; FORLENZA; BARROS, 2005).

A gualidade de vida, quando relacionada a abordagem de deméncias como
Alzheimer, estd intimamente ligada a aspectos relevantes associados a realidade da
doenca, assim como apresentado por Faria (2009):

Poder-se-ia dizer, que a garantia da Qualidade de Vida para os individuos
com Alzheimer depende de objetivos extremamente relevantes: A
importadncia da preparacdo fisica, psicolégica e social, no sentido de
prolongar a atividade do doente e promover-lhe uma vida com dignidade; a
pertinéncia de minimizar as dificuldades e o desconforto oriundo da doenga
de Alzheimer; a importancia de assegurar ao individuo com Alzheimer, o
menor grau possivel de estresse, fisico e mental, com o objetivo de garantir
um suporte emocional eficaz (FARIA, 2009, p.22).

Desta forma, a manutencdo das capacidades funcionais pelo maior tempo
possivel esta relacionada a uma maior qualidade de vida das pessoas acometidas
pela D.A (ABREU; FORLENZA; BARROS, 2005). Uma forma de quantificar tais
capacidades funcionais € por meio da avaliagdo multidimensional, que considera duas
escalas: a Escala de Katz, que avalia o nivel de independéncia dos individuos
considerando as atividades basicas de vida diaria (ABVD); e a Escala de Pfeffer, que
mede o grau de independéncia a partir das atividades instrumentais de vida diaria
(AIVD) (KRUG et al, 2015).

A Escala Katz ou indice Katz (figura 10) foi desenvolvida originalmente pelo
doutor Sidney Katz e sua equipe como uma forma de mensurar o funcionamento fisico
de doentes com doencas cronicas (APOSTOLO, 2012). As seis dimensfes pontuadas
por Katz em sua escala, sao representadas por atividades de banho, vestir-se, higiene
pessoal, transferéncia, continéncia e alimentacdo. A ordem de apresentacdo das
atividades na escala obedece a uma sequéncia reversa as atividades aprendidas no

processo bioldgico de desenvolvimento humano, ao seja, se apresentam na ordem
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inversa aquelas aprendidas na infancia, remetendo a teoria da retrogénese (SILVA,
2012).

Os critérios desenvolvidos por Katz sao obtidos a partir das respostas positivas
ou negativas com relacdo ao desempenho das atividades e consideram trés
categorias de classificacdo: de zero a dois pontos (0-2) totalmente dependente, de
trés a quatro (3-4) parcialmente dependente e de cinco a seis (5-6) independente
(APOSTOLO, 2012).

Figura 10- Escala Katz
ATIVIDADE INDEPENDENTE SIM | NAO

1. Banho Ndo recebe ajuda ou somente recebe

ajuda para 01 parte do corpo

2. Vestir-se Pega as roupas e se veste sem qualquer
ajuda, exceto para amarrar os sapatos

3. Higiene pessoal Vai ao banheiro, usa o banheiro, veste-se
e retorna sem qualquer ajuda (pode usar

andador ou bengala)

4. Transferéncia Consegue deitar na cama, sentar na
cadeira e levantar sem ajuda (pode usar

andador ou bengala)

5. Continéncia Controla completamente urina e fezes

6. Alimentagdo Come sem ajuda (exceto para cortar
carne ou passar manteiga no pdo)

Fonte: POIRIER; GAUTHIER, 2016.

A Escala Pfeiffer (figura 11) é embasada em uma relagdo de atividades
instrumentais de vida diaria constituida para verificar o grau de funcionalidade de
acordo com a maior independéncia para a realizacdo das atividades. A escala é
formada por dez itens, com uma pontuacao que pode variar de no minimo zero pontos
ao maximo de trinta pontos (0-30). Quanto maior for a pontuagéo, mais dependente &
o individuo, mas somente a partir de uma pontuacgéo trés (3) o individuo pode ser
considerado em prejuizo funcional (APOSTOLO, 2012).
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Figura 11- Escala Pfeiffer
Avaliagao das Atividades de Vida Diaria, segundo Pfeffer

0. Nomal 0. Nunca o fez, mas poderia fazé-lo

1. Faz, com dificuldade 1. Nunca o fez e agora teria dificuldade
2_Necessita de ajuda

3. Ndo é capaz

E capaz de preparar refeigdes?

E capaz de cnidar do seu proprio dinheiro

E capaz de manusear seus préprios remédios?

E capaz de comprar roupas, comida, coisas para casa sozinho (a)?

E capaz de aquecer dgua para o café e apagar o fogfio?

E capaz de manter-se em dia com as actualidades, com os acontecimentos da
comunidade ou da vizinhanga?

E capaz de prestar aten¢dio, entender e discutir um programa de radio ou
televisdio, um jornal ou uma revista?

E capaz de lembrar-se de compromissos, acontecimentos, familiares, feriados?
E capaz de passear pela vizinhan¢a e de encontrar o caminho de volta para casa?
Pode ser deixado (a) em casa sozinho (a) de forma segura?

0. Nomal 0. Nunca ficou, mas pederia ficar agora
1. Sim, com precaugdes 1. Nunca ficou & agora teria dificuldade
2. Sim, por curtos periodos
3. N3o poderia
PONTUACAO

Fonte: APOSTOLO, 2012.

Krug et al (2015) em seu estudo, apresentam contribuicbes da realizagao de
atividades terapéuticas psicossociais e funcionais na autonomia de idosos com a
deméncia de Alzheimer. O desenvolvimento das atividades focalizou em permitir que
0s proprios idosos tentassem realizar determinadas fungdes com o minimo de auxilio
possivel, de forma a estimular as capacidades funcionais. Como resultados, o estudo
apontou uma melhora na autonomia e independéncia em relagédo as dimensdes da
Escala Katz que englobam as atividades de transferéncia, continéncia e alimentacéo
(KRUG et al, 2015).

Desta forma, evidencia-se que as capacidades funcionais, embora ndo possam
ser mantidas e nem preservadas na D.A, devem ser estimuladas e incentivadas néo
s6 pelo fato de estar relacionadas a qualidade de vida e bem-estar do individuo, mas
por remeterem a capacidade da pessoa de cuidar de si propria e de gerir as proprias

vontades, mesmo que em um menor grau e com determinadas limitacdes.
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3.4 Tratamento

Segundo Bottino et al (2002), as opc¢Oes de tratamento disponiveis para a
doenca de Alzheimer tém como objetivos “aliviar os déficits cognitivos e as alteragdes
de comportamento, através do uso de medicamentos, e melhorar a qualidade de vida
do paciente e de sua familia " (BOTTINO et al, 2002, p.71). Portanto, o tratamento
combina a parte farmacolégica com a ndo farmacolégica e € realizado como uma
forma de compensar habilidades defasadas e retardar o maximo possivel os quadros

evolutivos da patologia, uma vez esta ndo possui cura e nem pode ser revertida.

Segundo Costa (2011), com relacdo ao tratamento farmacoldgico h& dois
grupos de farmacos utilizados. O primeiro grupo é formado pelos farmacos
antidemenciais, que atuam como controladores do declinio cognitivo e estimulam as
areas que ainda estdo em funcionamento, impactando em uma melhoria no
desenvolvimento de atividades funcionais do cotidiano, nas fungdes intelectuais e no

controle das mudancas comportamentais (COSTA, 2011).

O segundo grupo € composto por farmacos que controlam os sintomas
psiquiatricos da doenca, como antidepressivos e sedativos. Esse grupo visa diminuir
aspectos como a confusdo mental, a depressao e possiveis alucinacfes provenientes
desse tipo de deméncia (COSTA, 2011). Apesar da influéncia positiva do tratamento
medicamentoso no retardo da evolucdo sintomatoldgica da D.A, sua utilizacdo nao
resulta em uma reversao dos danos provocados nas células neurais e, portanto, ndo

se associa a uma possivel cura da doenca.

7

Ja o tratamento ndo farmacolégico € utilizado como um complemento do
farmacolégico, com o principal objetivo de estimular e manter o maximo possivel as
capacidades funcionais, intelectuais e cognitivas, melhorando a independéncia e
autonomia da pessoa nas atividades de vida diaria, e auxiliando, inclusive, no

processo de adaptacao a doenca (BOTTINO et al, 2002).

Este tipo de tratamento requer a participacdo de uma equipe multidisciplinar,
formada por profissionais como fisioterapeutas, terapeutas ocupacionais, enfermeiros,
cuidadores, psicélogos, entre outros, trabalhando de forma integrada com base nas
particularidades e no estagio de progressdo de cada paciente, enfatizando os

principais pontos que devem ser estimulados.
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As experiéncias de vida, personalidade e o comportamento também devem ser
levados em consideracdo na adequacdo do tratamento ndo medicamentoso as
necessidades individuais de cada um dos pacientes. Em geral esse tipo de tratamento
apresenta maior beneficio no estagio inicial da doenca (BOTTINO et al, 2002), ao

exemplo das atividades realizadas na terapia de estimulag&o cognitiva.

3.5 Reabilitacdo X Estimulacéo Cognitiva

A palavra reabilitar, derivada do latim habilitare, significa adaptar, tornar habil,
“adquirir novamente uma habilidade” (CANAL; CRUZ, 2013, p.594), caracterizando o
processo de readquirir ou readaptar uma capacidade perdida ou reduzida, visando
uma melhora do individuo.

Segundo Wilson (2011) reabilitacdo é um processo em que pessoas
incapacitadas por lesdo ou doenca podem alcancar seu bem-estar fisico, psicologico
e social, por meio de um trabalho realizado em conjunto com profissionais e familiares.
O processo de reabilitagdo considera ndo so estratégias vinculadas a restauracao de
uma capacidade perdida, como outras abordagens que englobam a organizagéo
ambiental para evitar a necessidade do uso da memoria; a aprendizagem com mais
eficiéncia e a compensacéo de dificuldades (WILSON, 2011).

Em relacdo a DA, apesar do sentido controverso do termo reabilitar, cabe
ressaltar que o termo é o mais frequente utilizado por trabalhos pesquisados na éarea,
mas no sentido de minimizar os déficits existentes no paciente devido a deterioracao
dos sistemas de memoéria (MACHADO et al, 2009). Contudo, como uma forma de
salientar que o processo que envolve os cuidados cognitivos da D.A ndo podem
efetivamente reabilitar uma capacidade perdida, o termo “estimulacéo cognitiva” sera
utilizado no lugar de “reabilitagdo cognitiva” neste estudo.

Dessa maneira, no contexto da doenga de Alzheimer, a estimulagdo cognitiva
se caracteriza por ser uma das principais intervencdes ndo medicamentosas utilizadas
no tratamento da doenca, voltada principalmente para o estagio inicial da deméncia,
0 que inclui agBes abrangentes ndo s6 aos pacientes, como aos seus familiares e aos

seus cuidadores.
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A prética estimulativa deve ser realizada por uma equipe multiprofissional
orientada para estimular as capacidades remanescentes dos pacientes, sejam elas
fisicas, psiquicas ou sociais; além de impactar nos efeitos comportamentais,
influenciado no bem-estar e qualidade de vida de todos os envolvidos com a doenca
(COSTA, 2011).

O processo de estimulagao cognitiva se divide em duas abordagens. A primeira
abordagem busca readquirir fun¢des cognitivas que ja foram danificadas, mas que
ainda sdo passiveis de serem estimuladas. Esta abordagem, de acordo com Costa
(2011), focaliza “na realizagdo de um conjunto de atividades e exercicios de modo
repetitivo, no sentido de alcancar a ativagdo dos circuitos cerebrais, e
consequentemente, a recuperacgao das fungdes cognitivas alteradas” (COSTA, 2011,
p.36).

Dentre as atividades utilizadas, pode-se destacar a terapia ocupacional, que
trabalha aspectos da vida diéria estimulando as capacidades cognitiva, por meio de

exercicios de repeticao, socializacéo e estimulagdo memorial.

J4 a abordagem compensatoria, também chamada de adaptativa, tem o
objetivo de garantir os aspectos funcionais por meio de solugdes alternativas, “que
reduzem ou eliminem os requisitos cognitivos, e perigos existentes no contexto”
(COSTA, 2011, p.36). Neste tipo de abordagem estimulativa, utiliza-se atividades com
0 uso de agendas, calendarios e sinalizadores; além da terapia ambiental, que sugere

e indica adaptac6es ambientais em prol da seguranca e bem-estar dos pacientes.

A escolha da pratica a ser utilizada deve ser pensada e trabalhada com base
na especificidade de cada paciente, levando em consideracdo seu historico,
personalidade e necessidades individuais com relacdo ao estadgio da doenca.
Técnicas como terapias comportamentais; terapia orientada para realidade; terapia de
estimulo cognitivo; e terapia das reminiscéncias sao exemplos de procedimentos que

vém se destacando no contexto da estimulagéo cognitiva (COSTA, 2011).
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3.5.1 Terapia comportamental

Conforme Camara et al (2009), a terapia comportamental se define como uma
terapia que se baseia no aprendizado e reaprendizado de pacientes de Alzheimer,
como resposta a determinados estimulos. Desta forma, o comportamento do paciente
pode ser condicionado mediante estimulos, que consideram uma série de variaveis
como experiéncias, cultura e personalidade.

Esta intervencdo envolve o reforco positivo, contribuindo para estimular
comportamentos desejaveis, inclusive ao estimular o paciente a realizar tarefas
antigas ou novas tarefas (CAMARA et al, 2009). A técnica, para ser sucedida, deve
envolver um planejamento com base nas especificidades de cada paciente e nos
objetivos a serem alcancados.

A participacdo dos familiares € importante para o levantamento do contexto
histérico de cada paciente, jA& que a técnica se embasa numa inter-relacdo entre
espaco, objetos, familiares, cuidadores, equipe interdisciplinar e todo os quesitos

capazes de gerar estimulos positivos (CAMARA et al, 2009).

3.5.2- Terapia orientada para realidade

A terapia orientada para realidade (TOR) foi desenvolvida por James Folson,
em 1968, como um tipo de estimulacdo cognitiva que diminui a desorientacao
temporal - espacial dos pacientes com Alzheimer. Segundo Bottino et al (2002), a
terapia orientada para realidade tem, entre outros, o principal objetivo de “apresentar
dados de realidade ao paciente de forma organizada e continua, criando estimulos
ambientais que facilitem a orientacdo, levando em conta que a realidade ndo consiste
apenas em orientacao temporal” (BOTTINO et al, 2002, p. 72).

Este tipo de intervencdo permite que os pacientes de D.A reestabelecam o
contato com seu meio envolvente, partindo de atividades que enfatizem o presente.
Conforme Camara et al. (2009), apesar da TOR ser um tipo de técnica que evoca o
presente e a nova realidade de vida do paciente, isto sO € possivel se houver uma
conexao com o passado e com o futuro, estabelecendo assim uma espécie de linha

do tempo.
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Por meio da terapia de orientacdo para a realidade parte-se do principio
heideggeriano de que a esséncia do homem € a temporalidade. Por isso, o tempo
possui uma relacéo direta com o sentido da existéncia e de como o ser-humano se
coloca no mundo (CAMARA et al, 2009).

Tal relagdo conduz a nogéo de tempo e espacgo, na qual torna-se importante a
definicdo de passado, presente e futuro. Camara et al (2009) ressalta que o passado
deve ser evocado como uma forma de dar significado ao agora, permitindo o
reconhecimento do self, do ser e de todas as memoérias que constituem esse ser. O
presente € o0 agora, € 0 estar vivo e € 0 que possibilita ao individuo com D.A os
estimulos cotidianos e a adaptacdo a sua nova realidade de vida (CAMARA et al,
2009). Ja o futuro, é a preparacao para novas fases de vida, e no caso do Alzheimer,

para os estagios de evolucdo da doenca.

Camara et al (2009) ainda frisam a importancia da TOR em atenuar a distancia
temporal entre paciente, familiares e/ou cuidadores, facilitando o processo de cuidado.
Desta forma, a estimulacao via orientacdo para realidade permite que o paciente seja
estimulado a se reconhecer no contexto do presente, tendo como foco as habilidades
que ele ainda € capaz de realizar de modo a melhorar sua independéncia
principalmente na realizac@o das atividades de vida diéria.

Cabe incluir no escopo da TOR o trabalho desenvolvido pelo arquiteto e
socibélogo Zeisel (2009) que enfatiza a importancia da comunicacdo e do ambiente
construido nesse processo. A comunicacao tanto verbal quanto ndo verbal, para
conduzir a realidade, deve sempre ser a mais clara e objetiva possivel, na qual as
pessoas envolvidas com o processo de cuidado devem interpretar, ler e observar cada
sinal dos pacientes de D.A.

O ambiente construido também €& um ponto importante na orientacdo para
realidade pois permite que o0s espacos fisicos funcionem como uma espécie de
mapeamento natural, ou seja, como algo que pode ser naturalmente compreensivel,
auto evidente. Assim, os espacos fisicos oferecem pistas para a memoaria, por meio
de uma melhor organizacao e sinalizagdo de ambientes e objetos, 0s quais contribuem
para melhora da funcdo do cérebro, independéncia e na orientacdo tempo-espaco
(ZEISEL, 2009).
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Além da comunicacdo e dos espacos fisicos, elementos como calendarios,
relégios e etiquetas associadas a objetos também séo bastante utilizados no processo

estimulativo por meio da terapia de orientacdo para a realidade (CAMARA et al, 2009).

3.5.3 Terapia de estimulagdo cognitiva

A intervencéo terapéutica com foco nos estimulos cognitivos propriamente ditos
visa melhorar as fun¢des comprometidas, estimulando areas danificadas de forma a
instigar os potenciais remanescentes do paciente (CAMARA et al, 2009).

Neste processo reforca-se a necessidade de levantamento de dados a respeito
do historico do paciente, identificando habilidades e deficiéncias cognitivas de maneira
a focalizar na estimulacdo com base no favorecimento das atividades da vida diaria.

Camara et al (2009) enfatizam as caracteristicas ludicas desse tipo de
reabilitacdo, que além de estimular as fun¢cdes cognitivas, visa contribuir nos aspectos
psicolégicos e sociais do paciente. Muitas das atividades realizadas nessa técnica
também séo realizadas na terapia de orientacao para a realidade, nas quais pode -se
destacar atividades de memorizagcdo com o uso de calendarios, reldgios, uso de cores,
imagens, fotografias e demais objetos.

As atividades séo relacionadas a temas e tarefas do cotidiano, podendo ser
realizadas em grupo ou individualmente. Assim, cabe ressaltar a importancia de se
adequar a técnica ao paciente, e ndo o contrario, evitando situacfes de estresse ou

condicBes de agitacdo do paciente (CAMARA et al, 2009).

3.5.4 Terapia das reminiscéncias

Reminiscéncia é a capacidade inata do ser humano de guardar e reconstruir
pensamentos, a partir de um processo espontaneo de recordacdo de experiéncias,
que podem ter sido tanto positivas, quanto negativas. O processo do lembrar
possibilita uma analise das experiéncias vividas, dos sentimentos envolvidos em
determinadas situacbes e também na possibilidade de resolugcdo de conflitos
(BUTLER, 1963).



60

Neste contexto, a chamada Terapia de Reminiscéncias foi criada pelo médico
Robert Butler na década de 60, e atualmente vem sendo bastante utilizada no
processo de Estimulacdo cognitiva de pessoas com Alzheimer como uma forma de
ressaltar lembrancas e auxiliar que eventos significativos da vida da pessoa sejam
ordenados no tempo (CAMARA et al, 2009).

Os instrumentos utilizados no desenvolvimento da técnica geralmente sao
objetos que possam despertar recordacdes como albuns de fotografias de familia,
jornais, livros ou mesmo recursos audiovisuais como a musica e videos. A terapia
pode ser realizada tanto individualmente quanto em grupo e deve ser focada em
lembrancas agradaveis aos pacientes e nao tratar sobre situacdes ou fatos tragicos
(CAMARA et al, 2009).

Nessa perspectiva, a relacdo com o espaco ambiental do individuo também é
se faz necesséaria. Compreendendo que “a casa € nosso primeiro lugar no mundo (...)
nosso primeiro universo (...) todo espaco verdadeiramente habitado traz a esséncia
da nogéao de casa (...)” (BACHELARD, 1974, p.354), no estimulo das reminiscéncias
a utilizacdo de objetos e ambientes que remetam as questdes de identidade e

pertencimento, oferecem uma sensacéo de seguranca e acolhimento.

3.6 Politicas publicas e o cuidado na doenga de Alzheimer

Apbs a OMS declarar a doenca de Alzheimer como uma prioridade mundial de
saude publica, haja vista as estatisticas relacionadas a quantidade de pessoas
afetadas pela doenca, o cuidado voltado a deméncias como a D.A passa ser tema

constante na formulacédo de politicas publicas em ambito global (ABREU; VAL, 2015).

Em resposta ao declarado pela OMS, surgem iniciativas a respeito da doenca
de Alzheimer e outras deméncias como uma forma de adotar medidas contra as
doencas crbnicas associadas ao envelhecimento (ABREU; VAL,2015). A exemplo
disso, na Europa, a Comissdo de ambiente, de Saude publica e da Seguranca
alimentar do Parlamento europeu, prop6s, no relatério mundial de 2010, uma
resolucéo que trata sobre a iniciativa europeia em matéria de doenca de Alzheimer. O

objetivo da resolucdo € promover a saude numa Europa que envelhece, e que
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necessita melhorar o entendimento de tais patologias e seus cuidados paliativos
(ABREU; VAL,2015).

Segundo a presente resolucdo (PARLAMENTO EUROPEU, 2010), o numero
de pessoas que sofrem de deméncia na Europa é de 9,9 milhdes, sendo estimado que
até 2020 o numero de pessoas acometidas por deméncias cresca em virtude do
aumento da expectativa de vida. Neste contexto, a resolugdo convida os Estados-
membros da Unido Europeia a contribuir com recursos para assisténcia das pessoas
acometidas pela doenca, bem como para a elaborar planos de acdo com o intuito de
melhorar a qualidade de vida dos pacientes e das suas familias (PARLAMENTO
EUROPEU,2010). No que concerne ao cuidado da doenca, a resolugdo recomenda

gue os Estados-membros:

Criem grupos de apoio para os profissionais da salde que trabalham em
instituicdes, para os familiares dos doentes hospitalizados, para os familiares
gue se ocupam dos doentes no domicilio e para os profissionais da saude
gue exercem a sua atividade ao domicilio (PARLAMENTO EUROPEU, 2010,

p.7).

O documento ainda discorre sobre a necessidade de campanhas de informacao
ao publico de forma a ensinar a reconhecer os sintomas da doenca, fomentando o
apoio as familias que prestam assisténcia aos doentes e as associacdes e
organizacdes nao governamentais. Também se estabelece a necessidade do
compartilhamento de experiéncias entre os profissionais de saude, de forma a debater
questdes e propor diretrizes para o processo de cuidado (PARLAMENTO EUROPEU,
2010).

No contexto europeu, outras iniciativas tém atuado em apoio a doenca de
Alzheimer e demais deméncias, promovendo um maior conhecimento a respeito da
doenca e fomentando campanhas e acdes voltadas ao seu cuidado. A Alzheimer
Europe, por exemplo, € uma organizagcédo nao governamental de colaboracéo europeia
sobre deméncia e tem como objetivo propiciar a saude por meio de uma melhor
investigacdo acerca de cuidados paliativos e na compreenséo de patologia (ABREU;
VAL, 2015).

Segundo Abreu e Val (2015), no caso da América Latina, apesar da

desigualdade social em saude, ha diferentes politicas publicas desenvolvidas na area.
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A primeira rede de investigacdo em biomedicina, por exemplo, foi criada por paises
do Mercosul, com o intuito de pesquisar os aspectos bioldgicos, epidemiolégicos e
sociologicos de doencas degenerativas, como a doenca de Alzheimer (ABREU; VAL,
2015).

Com relacao a politicas publicas voltadas para as deméncias, o Comité regional
da OMS para as Américas elaborou, durante sua 67° sessdo, uma estratégia e Plano
de acado para deméncia em idosos. O Plano tem como objetivo propor recomendacdes
aos Estados —membros da regido, visando o fortalecimento “da capacidade de
resposta do sistema de saude, com uma abordagem multissetorial e um enfoque

embasado nos direitos humanos, na igualdade de género e na equidade” (OMS, 2015,
p.2).

A estratégia e Plano de acado proposta alinha-se com o Plano Estratégico da
Organizacdo Pan-Americana da Saude (OPAS) (2014) e serve de complemento para
planos regionais que focam no envelhecimento ativo, controle de doengas n&o
transmissiveis, salde mental e deficiéncias (OMS, 2015). Contudo, o Plano em
questao focaliza na “prevencédo da dependéncia e de prestacao de cuidados a longo
prazo associados com as deméncias, tendo em conta a participagdo da comunidade”
(OMS, 2015, p. 3).

No Brasil, embora haja um Plano de acdes estratégicas para o enfrentamento
das doencas cronicas ndo transmissiveis (DCNT), elaborado pelo Ministério da Saude
em parceria com outros ministérios e organizacdes (MINISTERIO DA SAUDE, 2011);
e a Politica Nacional do Idoso, lei n° 8.842, elaborada em 1994 com o objetivo de
assegurar os direitos dos idosos; cabe ressaltar que ainda ndo ha um Plano nacional
que trate especificamente de acdes relativas ao Alzheimer e outras deméncias
(SOCIEDADE BRASILEIRA DE NEUROPSICOLOGIA, 2014).

Porém, ha algumas legislacdes abrangentes no que se refere aos interesses
do envelhecimento, como o Estatuto do idoso, Lei federal 10.741/03 que se consolida
como uma forma de assegurar ao idoso, medidas de protecéo, direitos fundamentais,
politicas de atendimento, protecéo juridica, dentre outros aspectos em defesa de sua
cidadania (MINISTERIO DA SAUDE, 2013). No que concerne ao direito & saude e a

atencao a doencas predominantes aos idosos, o Estatuto prevé em seu capitulo 1V:
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Art. 15. E assegurada a atencéo integral & satde do idoso, por intermédio do
Sistema Unico de Saude - SUS, garantindo-lhe o acesso universal e
igualitario, em conjunto articulado e continuo das ac¢des e servigos, para a
prevencao, promogao, protecdo e recuperacao da salde, incluindo a atencao
especial as doencas que afetam preferencialmente os idosos (MINISTERIO
DA SAUDE, 2013, p.12-13).

Assim, no artigo 15 do Capitulo IV é garantida a atencao especial, por meio do
Sistema Unico de Salde - SUS, as doencas prevalentes aos idosos (MINISTERIO DA
SAUDE, 2013). Deste modo, o0 gerenciamento do cuidado das pessoas idosas com
doencas cronicas vem sendo assumido pelo Sistema Unico de Salde (SUS) brasileiro
gue tem como intuito construir um modelo de cuidado em rede e com base em uma
equipe interdisciplinar. Sendo assim, o cuidado engloba uma série de atores como a
pessoa que necessita do cuidado, a familia, o cuidador, a equipe de atencao a saude
e a propria comunidade (MINISTERIO DA SAUDE, 2006).

Nesse sentido, destaca-se 0 atendimento com base em uma equipe
multiprofissional, como ocorre no caso do Hospital Universitario de Brasilia (HUB), por
intermédio do Centro Multidisciplinar do Idoso — CMI. O CMI atua néo s6 na parte de
atendimento ambulatorial, como também desenvolve atividades de ensino e pesquisa,
e tem como foco o atendimento especializado em idosos acometidos por deméncias,
como a doenca de Alzheimer (SILVA, 2013).

O atendimento multidisciplinar desenvolvido pelo CMI, engloba profissionais
das areas médica, de psicologia, educacao fisica, fisioterapia, servigo social, terapia
ocupacional, dentre outros, contando com a participacdo ndo s6 dos profissionais
contratados, como também de voluntarios (SILVA, 2013). O CMI/HUB foi criado como
uma forma de se cumprir as diretrizes estabelecidas pela Politica Nacional de Saude
da Pessoa Idosa e da Portaria n°® 702/02 (SILVA, 2013).

A exemplo do atendimento prestado pelo CMI/HUB, vale ressaltar que a
necessidade do apoio de uma equipe interdisciplinar é fundamental ndo s6 como uma
forma de facilitar o processo de cuidado, mas também como uma maneira de auxiliar
em atividades de estimulag&o. Assim, tal equipe contribui na realizagéo de atividades
necessarias para o prolongamento funcional do paciente, como no desenvolvimento
das atividades de vida diaria; envolvendo o trabalho de profissionais como
fisioterapeutas, terapeutas ocupacionais, fonoaudiologos, psicologos, dentre outros
(MINISTERIO DA SAUDE, 2006).
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Quando o cuidado é realizado em instituigdes como ILPI'S (Instituicdes de
longa permanéncia para idosos) ou centros-dia, também ha a necessidade do
atendimento multiprofissional com énfase na interdisciplinaridade, em beneficio do
processo de cuidado. Contudo, o objetivo primordial do cuidado institucionalizado €,
sobretudo, o0 apoio aos pacientes que nao possuem condi¢des de atendimento integral
em seus ambientes domiciliares, e também apoio aos familiares que nédo dispde de
condicbes de realizar o cuidado em periodo integral. Cabe enfatizar que a
institucionalizacdo do idoso ndo afasta a responsabilidade da familia, sobretudo

guando o idoso se encontra em uma situacao de fragilidade (ABREU; VAL, 2015).

Segundo Abreu e Val (2015), 25% dos idosos institucionalizados em entidades
asilares sdo acometidos por alguma deméncia, o que significa uma maior
dependéncia nas atividades de vida diaria e maiores exigéncias com relacdo ao

processo de cuidado.

Abreu e Val (2015) enfatizam que muitas instituicdes asilares, além de néo
estarem preparadas fisicamente para atender esses idosos, ndo possuem licenca
autorizativa do Ministério da Saude para exercer o atendimento a esse perfil de idosos.
Contudo, algumas modalidades de atendimento ja estdo se adaptando as
especificidades destinadas ao cuidado da D.A, a exemplo dos centros-dia, que visam
atender e prestar servigos as pessoas idosas que por algum motivo ndo podem ser
atendidas em seus proprios domicilios durante o dia ou parte dele, e que possuem
alguma limitacdo para realizacdo de suas atividades, como aqueles que possuem
deméncias como Alzheimer (PORTARIA 73, 2001).

Conforme exposto por Abreu e Val (2015):

A Portaria MS/SAS n° 249/2002 aprovou as normas para cadastramento dos
Centros de Referéncia em Assisténcia a Saude do Idoso, determinando que
o tratamento do Alzheimer devesse ser realizado conforme o Protocolo
Clinico e Diretrizes Terapéuticas publicados pela Secretaria de Assisténcia a
Saude. Este protocolo soO veio a ser regulamentado em 2010, pela Portaria
MS/SAS n° 491 (ABREU, 2015, p.749).

O atendimento em centros- dia é destinado para idosos que ainda possuem o
convivio com suas familias, frisando assim o apoio sécio familiar que a modalidade

requer em seu funcionamento e que os pacientes com deméncia tanto necessitam no
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seu processo de cuidado. Possibilitar a realizacdo de atividades terapéuticas,
socioculturais e de lazer, bem como o atendimento nas areas de assisténcia médicas,

sao um dos principais objetivos da modalidade de centro- dia (PORTARIA 73, 2001).

As necessidades dos servicos de saude tendem a se tornar mais complexos e
habituais conforme as pessoas envelhecem, sobretudo no caso de individuos com
alto risco de perda de suas capacidades, como é o caso de pessoas com deméncias
como a doenca de Alzheimer (OMS, 2015). Como o transtorno cognitivo das pessoas
com D.A é irreversivel, os cuidados cronicos relacionados as atividades basicas de
vida diaria (ABDV) devem ser realizados conforme a progressao da doenca, evitando
acidentes e melhorando a qualidade de vida (MINISTERIO DA SAUDE, 2006). Neste
sentido, a figura do cuidador se estabelece como indispensavel ao processo de

cuidado.

O cuidador € a pessoa, da familia ou ndo, responsavel por atuar no cuidado da
pessoa doente ou que de alguma forma seja dependente, auxiliando em atividades
como higiene pessoal, alimentacdo, aplicacdo de medicamentos e outras tarefas
consideradas como ADV (ARAUJO; GERZSON; OLIVEIRA, 2016). Desta maneira, 0
cuidado de uma pessoa com D.A implica ndo s6 no desgaste fisico como também no
psicolégico, uma vez que o tratamento € crénico e com a evolucdo da doenca o
paciente perde gradualmente suas func¢des cognitivas, chegando a total dependéncia
(ARAUJO; GERZSON; OLIVEIRA, 2016).

A prépria Doenca de Alzheimer é considerada uma doenca familiar pelo fato de
impactar em mudancas em toda a estrutura da familia e principalmente quando o
processo de cuidado ocorre no contexto domiciliar e € realizado por um ente familiar
(XIMENES; RICO; PEDREIRA, 2014). Sendo assim, quando o cuidado é realizado
por um ente da familia, a sobrecarga do cuidado pode afetar significativamente a
qualidade de vida, uma vez que cabe ao cuidador familiar administrar seus proprios
conflitos com relacdo a doenca, além de readaptar a sua vida com base na rotina
diaria do paciente (ARAUJO; GERZSON:; OLIVEIRA, 2016).

Segundo o0 Ministério da Saude (2006) € de fundamental importancia o
tratamento do estresse e depressdo de pessoas envolvidas no cuidado de uma
pessoa com deméncia. No caso do cuidador familiar, além dos cuidados relacionados
as ABVD do paciente, cabe a ele a organizacdo do dia a dia da pessoa doente, a

administracdo de questdes financeiras, além de lidar com os aspectos emocionais que
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envolvem o cuidado de um ente querido. Cabe ressaltar que mesmo que o cuidado
seja realizado no ambito domiciliar ha a necessidade de um apoio interdisciplinar, em
beneficio do prolongamento das atividades funcionais do paciente e como uma forma
de apoiar o préprio cuidador familiar (MINISTERIO DA SAUDE, 2006).

No Brasil, as equipes de trabalho vinculadas a Politica Nacional de Atengéo
Bésica do Ministério da Saude, desenvolveram um guia préatico do cuidador com o
objetivo principal de prover informacdes e nortear grupos de apoios, orientando a
formacéo de grupos de cuidadores para dividir dificuldades, problemas e estratégias,
com pessoas envolvidas na mesma situacdo (MINISTERIO DA SAUDE, 2006).

Logo, faz se necessario o cuidador cuidar de si proprio para que possa exercer
o cuidado, sendo importante o engajamento em grupos de apoio e em comunidades
gue compartilhem e oferecam o suporte social durante todo esse processo (ZEISEL,
2009). Neste contexto, algumas organizagbes nao governamentais e associacdes
cumprem a missdo de desenvolver acdes em prol das pessoas acometidas por
deméncias, de modo a oferecer apoio aos seus familiares e cuidadores. Como é o
caso da Associacao Brasileira de Alzheimer — ABRAz, que inspirada pela Alzheimer’s
Disease International, possui a missdo de oferecer apoio social e emocional aos
familiares de pessoas com Alzheimer, promover a estimulacdo cognitiva de pacientes,
propagar informacdes e conhecimentos sobre a doenca, e articular acdes em

beneficios de pacientes e cuidadores (ABRAZ, 2018).
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4 ESTUDO DE CAMPO

A etapa de estudo de campo teve como objetivo conhecer a realidade das
pessoas envolvidas no processo de cuidado da doenca de Alzheimer, a fim de
identificar métodos participativos, ou seja, métodos e estratégias criadas pelos
préprios profissionais de cuidado, utilizados em prol da estimulacdo das capacidades
funcionais dos pacientes da doenca, sobretudo as relacionadas a realizacdo das

atividades basicas de vida diaria.

Tal estudo foi de caréater exploratério e qualitativo, uma vez que propds explorar
um problema ou uma situacdo, de maneira a investigar a hipétese estabelecida
referente as contribuicdes do Design no prolongamento da capacidade dos individuos
com doenca de Alzheimer realizar por si proprios as ABVD. O estudo foi desenvolvido
em trés etapas, e teve como base a aplicacdo de instrumentos de pesquisa como

entrevistas semiestruturadas formais e informais e observacao do referido do grupo.

Para a realizacdo do estudo foram feitas visitas em uma instituicdo geriatrica
que oferece servicos de assisténcia a saude, de hotelaria e de residéncia, voltado
tanto para idosos saudaveis quanto para aqueles com necessidades especiais, como
€ 0 caso dos idosos com D.A. Conforme a Portaria 73 (2001), a instituicdo se insere
no tanto no contexto de instituicdo de longa permanéncia (ILPI), quanto no contexto

da modalidade de centro- dia.

Além das visitas realizadas na instituicdo, como forma de coleta de dados e
informacdes complementares ao estudo, também foram realizadas entrevistas
semiestruturadas com médicos geriatras do Centro multidisciplinar do idoso do
Hospital Universitario de Brasilia; com terapeutas ocupacionais; como também
entrevistas com cuidadoras e familiares que exercem o cuidado domiciliar de pessoas

diagnosticadas com a deméncia.

Cabe salientar que os proprios pacientes que sofrem de D.A ndo foram
considerados na aplicacdo do instrumento de pesquisa, em virtude dos limites éticos
estabelecidos por instituicbes de cuidado e pelos familiares, e também, por

recomendacao dos proprios profissionais.
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Apés a aplicacdo da entrevista semiestruturada formal e informal como
instrumento de pesquisa, foi possivel delimitar como sujeitos diretos do estudo tanto
os profissionais da area de saude envolvidos no processo de cuidado quanto o0s
familiares que exercem esse papel. Nesse sentido, como sujeitos indiretos de
pesquisa, ou seja, agueles que recebem a acao dos sujeitos diretos, delimitou-se os
pacientes da doenca de Alzheimer que se encontram no 1° estagio da doenca, fase
em que o paciente ainda consegue realizar as atividades basicas de vida diaria
(ABVD), com ou sem limitacdes, sendo entdo ainda constituido de alguma capacidade

funcional.

A pesquisa de campo foi subdivida em trés fases (figura 12): a fase de pré-
desenvolvimento; o desenvolvimento propriamente dito e a fase de pos-
desenvolvimento. A subdivisdo da etapa de estudo de campo visou uma melhor
organizacao das informag0es a serem obtidas, assim como a definicdo sequencial de
cada acado considerada no processo de pesquisa.

A etapa de pré- desenvolvimento do estudo de campo constituiu-se de uma
fase anterior a aplicacdo dos instrumentos de pesquisa, voltada ao planejamento e
organizagdo dos elementos necessarios a etapa de desenvolvimento. Nesta fase
foram determinados os cenarios e 0s sujeitos investigados, bem como elaborados os
instrumentos de pesquisa (questionarios e roteiros de entrevistas e observagao). O
levantamento bibliografico comecou a ser desenvolvido nesta etapa e direcionou o
estabelecimento das principais questdes a serem consideradas nos instrumentos de
pesquisa.

Figura 12 — Etapas do estudo de campo.
ESTUDO DE CAMPO

PRE- DESENVOLVIMENTO DESENVOLVIMENTO POS- DESENVOLVIMENTO
DETERMINAGAO DO CENARIO; ESTUDO DE OBSERVAGAO; INTERPRETAGAO DOS DADOS;
DETERMINAGAC DOS SUJEITOS; LEVANTAMENTO DE HIPOTESES;

COMPROVAGAO OU NAO DAS
REGISTRO DAS OBSERVAQOES; HIFOTESES FORMULADAS;

ELABORACAO DE INSTRUMENTCOS

DE FESQUISA;
REDAGAC DE RELATORIO PARA

COMITE DE ETICA;
ESTABELECIMENTO DO OBJETIVO; AFLICACAO DE INSTRUMENTOS
DE PESQUISA;

LEVANTAMENTO BIBLIOGRAFICO; REDAGCAO DOS RESULTADOS
OBTIDOS

Fonte: ELABORADO PELA AUTORA, 2018.
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A fase dois compreendeu o desenvolvimento propriamente dito do estudo de
campo, etapa onde foram realizadas as visitas e entrevistas com cada um dos
profissionais em questdo. Com os dados obtidos pelas entrevistas e questionarios,
pode-se delimitar os objetos que seriam mais pertinentes de serem observados com

base na hipotese estabelecida.

A etapa final, ou pés-desenvolvimento, implicou na interpretacéo e andlise dos
dados coletados, com o objetivo de corroborar as contribuicdbes do Design no
prolongamento da capacidade de desenvolvimento das ABVD pelos acometidos pela
doenca. Cabe salientar que tal fase propiciou um feedback ndo s6 ao processo de
estudo de campo, mas a todo o trabalho realizado, uma vez que identificou lacunas e

estabeleceu diretrizes para o problema em questéo.

4.1 Aplicagéo

A fase de aplicacdo de pesquisa coincide com a etapa de desenvolvimento
propriamente dito do estudo de campo, tendo como sujeitos 0s profissionais
envolvidos no cuidado da doenca. A aplicacdo compreendeu um periodo de
aproximadamente um ano, em que foram realizadas visitas na instituicdo escolhida,
entrevistas formais e informais com cuidadores, médicos, terapeutas ocupacionais e
familiares de pessoas acometidas pela doenca de Alzheimer. A seguir, a relagéo dos
sujeitos considerados no processo de estudo de campo (quadro 2), nos quais foram
aplicados os instrumentos de pesquisa como entrevistas formais/ informais e

observacao.

Quadro 2 — Relacgéo dos sujeitos participantes do estudo de campo.

Participantes Quantidade Instituicdo

Médicos geriatras

Médica “A” 1 Instituicdo geriatrica

Hospital Universitario de

Médica “B”
! 2 Brasilia (HUB)
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Médica “C”

Cuidadores
Cuidadora “A” 2 Autdbnomos
Cuidadora “B”

Terapeuta ocupacional 1 Instituicdo geriatrica e

Autbnoma

Familiares
Cuidadora familiar “A” 2 |
Cuidadora familiar “B”

Fonte: ELABORADO PELA AUTORA, 2018.

As escolhas a respeito dos cenarios e atores/ grupo investigado foram
determinadas na etapa de pré- desenvolvimento, a partir de informacgdes coletadas no
levantamento bibliografico ja iniciado e em conversas preliminares com profissionais
envolvidos com o tema. No seguinte estudo, o termo “pacientes” foi cunhado para
designar idosos com deméncia, e o termo “participantes” para se referir aos
profissionais e familiares envolvidos no processo de cuidado, que contribuem no
desenvolvimento de estratégias em prol da capacidade dos pacientes. Cabe salientar,
gque apesar do trabalho focalizar na deméncia do tipo Alzheimer, no seguinte estudo
de campo nao foi possivel definir precisamente o tipo de deméncia que acomete 0s
pacientes considerados, ja que os préprios profissionais participantes da pesquisa

reforcaram a dificuldade de fechar o diagndstico.

Todo o processo de observacgao foi realizado no mesmo cenario, um centro
geriatrico de rede privada localizado em Brasilia. O centro faz parte de uma rede que
possui atualmente duas unidades de atuagdo, sendo a unidade mais nova o cenario
determinado para este estudo. O centro possui atualmente 47 moradores fixos, sendo
que 27 possuem algum tipo de deméncia. Além desses residentes, o centro recebe 8
frequentadores que usufruem da modalidade de centro- dia, onde apenas realizam
atividades de vida diaria e retornam para suas casas. Desses 8 frequentadores, 2 tem
algum tipo de deméncia, ndo sendo possivel definir com precisdo que a deméncia

desses pacientes é caracterizada como doenca de Alzheimer.
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7

O perfil dos residentes e frequentadores da instituicdo & configurado por
pessoas com diferentes graus de dependéncia, englobando desde os idosos mais
independentes até aqueles que necessitam de cuidados especiais. A idade minima

para frequentar a instituicdo € de 60 anos, ndo havendo limitacdo de idade maxima.

Tanto no processo de observacgao, quanto na aplicagéo das entrevistas, foram
consideradas trés vertentes centrais a respeito de estratégias de cuidado envolvendo
pessoas com D.A e demais deméncias: a adaptacdo espacial dos ambientes de
cuidado, as adaptacOes de utensilios utilizados em atividades basicas de vida diaria
(ABVD) e as atividades de realizadas em terapias, que estimulam os pacientes a
realizar as ABVD.

As trés vertentes foram consideradas ap0s a realizacdo de uma entrevista com
as médicas “B” e “C”, ambas do Hospital Universitario de Brasilia (HUB), que
destacaram a importancia do prolongamento da das capacidades funcionais das
pessoas com deméncia, sobretudo as capacidades relacionadas ao desenvolvimento
das ABVD. Assim, o estudo de campo teve como base dificuldades e estratégias
desenvolvidas pelos profissionais de cuidado e familiares para estimular a realizacéo
das atividades basicas de vida diaria pelo préprio individuo com deméncia, estando,
portanto, relacionadas diretamente com o nivel de capacidade funcional dessas
pessoas.

4.1.1 A adaptacéo espacial dos ambientes de cuidado.

A adaptacdo e organizacao dos espacos voltados para o cuidado das pessoas
com deméncias como a D.A foi um dos principais pontos evidenciados pelos
profissionais entrevistados, sendo um consenso, entre todos, no que se refere quais
sao as medidas mais importantes a serem tomadas para melhorar o processo de
cuidado e quais as acdes necessarias, vinculadas a esse processo, que visam
prolongar a capacidade dos pacientes em realizar por si mesmos as atividades

basicas de vida diaria.

Embora ndo haja pesquisas cientificas que comprovadamente apontem o

impacto dos ambientes fisicos sob uma pessoa com doenca de Alzheimer,
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abordagens baseadas em evidéncias, como a Arquitetura baseada em evidéncias
(ABE) e o Design baseado em evidéncias (DBE), partem de hip6teses de que o0s
ambientes podem beneficiar o estado psiquico destas pessoas, e, COMo um processo

terapéutico, promover sensacdes positivas (COSTA, 2011).

Com relacéo a hipotese da interferéncia que os ambientes fisicos exercem em
pessoas com deméncias em geral, cabe apresentar a situagdo exposta por uma das

cuidadoras-familiar participante da pesquisa.

A cuidadora familiar “B” € idosa e responsavel pelo cuidado de sua irma mais
velha, que apresenta deméncia em um estagio intermediario, ndo sendo possivel
identificar o tipo da deméncia. A idosa com deméncia, nomeada no seguinte estudo
de paciente, com o passar dos anos também foi perdendo a visdo. Por residirem ha
muitos anos em um mesmo local, a paciente com deméncia, apesar de cega,
conseguia se locomover sozinha pelos ambientes, evidenciando um bom senso de
orientacao. Contudo, apds muitos anos residindo no mesmo local a familia passou por
uma mudanca de residéncia. Um més ap0s a mudanca, a paciente em questao
apresentou um quadro de incontinéncia urinaria/intestinal passando a usar fraldas, o
que implicou em uma regressao em relacéo ao desenvolvimento das ABVD. Assim,
h& uma hipdtese de que a mudanca de um ambiente que antes era perceptivel pela
paciente para um novo pode ter implicado na situagéo.

Em uma situacdo semelhante, a cuidadora familiar “A” também enfrenta
dificuldades para instalar um membro da familia com deméncia em sua casa. Apés a
morte de sua antiga cuidadora familiar, o paciente com deméncia mudou-se para a
residéncia de sua nova cuidadora familiar, enfrentando algumas dificuldades para se
integrar ao novo ambiente. O paciente ainda tem fortes referéncias do antigo espaco
habitado e de seus antigos moradores, constantemente se tornando confuso no novo

espaco e sem orientacao.

Para o arquiteto e sociélogo John Zeisel (2003), a construcdo de evidéncias
para o desenvolvimento de espacos fisicos € possivel por meio de observacgées, de
entrevistas e das experiéncias de cada um dos pacientes com relagdo aos ambientes
0S quais utilizam, identificando os melhores aspectos a serem considerados na

configuracéo dos espacos para esses USUArios.
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Dessa forma, Zeisel (2003) relaciona a qualidade dos espacos fisicos como
elemento de influéncia no bem-estar e na qualidade de vida dos pacientes de
deméncias como o Alzheimer, cooperando em determinados pontos como no retardo
da evolucédo dos sintomas e na colaboracdo do processo de terapia, amenizando
aspectos como a perda identidade e da individualidade, a desorientagdo no
tempo/espaco e as mudancgas de humor.

A cuidadora "A”, profissional autbnoma a qual participou da aplicacado de
entrevistas, apontou a inseguranca e agitacdo de um de seus pacientes ao passar
pelo corredor de sua casa para utilizar o banheiro, fazendo com que o0 idoso evitasse
utilizar o cémodo, configurando um conflito na rotina diéria. Na viséo da cuidadora, a
agitacao e receio ao passar pelo corredor seria proveniente dos proprios sintomas da
doenca como a desorientacdo temporal e espacial. Apesar de ter sido uma situacéo
relatada com base em um paciente, estudos associados aos espacos fisicos voltados
para pessoas com deméncia evidenciam uma relacdo entre a configuracao fisica de
ambientes, como corredores, e 0 consequente impacto no comportamento e na

orientacdo espacial.

Como uma forma de compartilhar conflitos, dificuldades e discutir estratégias
de cuidado, inclusive para situacbes semelhantes a retratada anteriormente, a
cuidadora “A” relatou a existéncia de um grupo de cuidadores, que funciona via rede
social, que permite uma maior interacdo no compartilhamento de ideias, estratégias,

inclusive como uma forma de apoio emocional.

Para John Zeisel (2009), a situacéo relatada pode ser explicada pelo fato de
gue pessoas com deméncia, ao passar por um corredor convencional ou espaco que
configure conexao entre ambientes, “sao frustrados por sua percepgao de encontrar
uma saida no final” (ZEISEL; 2009, p.41). A percepc¢ao convencional de um caminho
ou trajeto é que estes levam “a algum lugar”, a uma saida, e quando essa percepcéo
natural & contrariada pode ocasionar sensagdes de medo e incerteza (ZEISEL, 2009).
Segundo Day, Carreon e Stump (2000), ambientes como corredores ou longos
caminhos também podem ser associados a maiores niveis de inquietacdo e dispraxia,
e a reducao do bem-estar e identidade (DAY, CARREON, STUMP; 2000).

A terapeuta ocupacional participante da pesquisa também definiu o banheiro
como o ambiente que mais desperta agitacdo nos pacientes. A profissional associa

esse comportamento com o fato de o cémodo estar relacionado ao banho, atividade



74

que para muitos acaba se tornando desagradavel e constrangedor pela necessidade
do auxilio do cuidador em seu desenvolvimento. Além da possivel relacdo com o
banho, a terapeuta acredita que o fato de o banheiro ser um espaco fechado e
pequeno pode influenciar em um comportamento mais agitado, ja que ha evidéncias
de que o paciente com deméncia diante de ambientes fechados e sem referéncias se
sinta perdido e desorientado (ZEISEL, 2009).

Uma das solucdes encontradas para amenizar a situacdo da desorientacao
temporal/ espacial de pessoas com deméncia foi desenvolvida pela instituicdo
geriatrica pesquisada, a qual procurou estabelecer na maioria de seus ambientes
pontos de referéncia para auxiliar o senso de orientacdo (figura 13), evitando areas
gue possam gerar problemas de localizacdo e direcionamento. Nesse sentido é
importante que os ambientes ressaltem visualmente as caracteristicas especificas de
sua funcionalidade, de forma a estimular o senso de percepc¢éo e distingdo de cada
um dos comodos que compde o espaco (ZEISEL, 2009).

Figura 13- Plantas como referéncia de localizag&o.

Fonte: acervo da autora.

A iluminagéo natural é outro fator componente dos ambientes observados na
Instituicdo pesquisada, atuando beneficamente nos pacientes ao estimular o ciclo
cicardiano, ritmo o qual se baseia o ciclo biolégico, incentivando fungdes como niveis
hormonais, presséo arterial e ritmo cardiaco, e consequentemente auxiliando na
distincdo entre dia e noite, e logo, na orientacdo temporal. O contato fisico com a

natureza, a partir de elementos como plantas e jardins, também melhoram a relagéo
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temporal do paciente (figura 14), permitindo uma maior percepc¢éo da passagem do
tempo (ZEISEL, 2009).

Figura 14- lluminacéo natural para orientacao temporal

— -

o |
Fonte: acervo da autora.

Outra adaptacdo delineada foi apresentada pela médica geriatra “A”, da
Instituicdo geriatrica, a qual alertou sobre o uso de espelhos em espacos destinados
a pessoas com deméncias. A profissional relatou algumas situacbes de alteracdes
comportamentais e agressividade dos pacientes com deméncia ao se depararem com
espelhos por acharem que havia alguém os encarando, quando na verdade, ndo
reconheciam o préprio reflexo diante da superficie espelhada. Como estratégia para
sanar os conflitos gerados pelo uso de espelhos, a Instituicdo geriatrica aplicou painéis
ilustrativos sobre alguns espelhos, como em elevadores, com o intuito de amenizar a

alteracdo de comportamento dos pacientes diante da superficie.

Assim, a configuragdo de ambientes voltados a pessoas com D.A e demais
deméncias deve oferecer o suporte necessario para estimular a autonomia e
independéncia, no limite do possivel. De acordo com a terapeuta ocupacional, 0s
espacos devem ser livres de obstaculos (figura 15), e os cobmodos devem contar
apenas com 0s mobiliarios essenciais para sua utilizacdo. Tapetes e objetos soltos
devem ser evitados e a mobilia deve ter os cantos arredondados, afim de proporcionar
0 maior seguranca em possiveis quedas. Coémodos como quartos devem conter uma
luz de vigilancia para guiar o paciente, caso acorde no meio da noite. Interruptores
também devem ser instalados préximos a cama evitando que o paciente levante no
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escuro para acender a luz (figura 16). Os banheiros devem ser adaptados e dotados
de barras de apoio, sem tapetes e com piso antiderrapantes; e 0 vaso sanitario nao
deve ser muito baixo para que o paciente possa se levantar mais facilmente ao utiliza-
lo.

Todas essas estratégias apontadas pela terapeuta ocupacional visam, por meio
dos espacos, propiciar que o paciente com deméncia estenda o maximo possivel suas

capacidades de desenvolver por si préprio as ABVD.

Figura 15- Configuragdo espacial livre de obstaculos.

Fonte: acervo da autora.

Figura 16- Quarto com luz de vigilancia e interruptores ao
lado das camas.

Fonte: acervo da autora.
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4.1.2 Atividades desenvolvidas em terapias.

A Terapia de Estimulacdo Cognitiva visa prolongar as funcdes remanescentes,
por meio de estimulos que favorecam as tarefas cotidianas relacionadas as atividades
basicas de vida diaria, exercitando a capacidade de raciocinio, percepcdo e
interpretacdo (CAMARA et al, 2009). No contexto das atividades desenvolvidas em
terapias, apresenta-se o relato de observacdo de duas atividades realizadas na

instituicdo geriatrica pesquisada.

No cenério observado no estudo, esse tipo de terapia € o mais realizado, e por
iISSo a cada dia da semana realiza-se uma atividade de estimulagéo cognitiva com
uma tematica diferente. Estas atividades ocorrem todas as tardes, a partir das 16

horas, compreendendo 50 minutos de duracao.

A primeira atividade acompanhada foi a de Arte terapia. Os artesanatos
confeccionados compreendem artefatos decorativos geralmente produzidos para
enfeitar as festas comemorativas mensais realizadas na Instituicdo ou para presentear
amigos e familiares. A atividade é elaborada por etapas, para que os pacientes nédo
se cansem, e é indicada para todos os residentes e frequentadores, contudo, tende a

ser mais recomendada para aqueles mais ansiosos e agitados.

7

O maior objetivo da tarefa € estimular a concentracdo e o raciocinio dos
pacientes desenvolvendo o foco no que esta sendo realizado no momento, no
presente. A atividade também tem o objetivo de estimular as fun¢des cognitivas, bem
como a coordenacdo motora, tendo em vista auxiliar no desenvolvimento das ABVD.
Além disso as atividades visam a valorizacdo das capacidades intrinsecas, além da

expressao das emocdes por meio das artes (figura 17).

Toda a atividade acontece com o acompanhamento de profissionais, na qual
pode-se identificar a presenca de um cuidador, um técnico de enfermagem, um
terapeuta ocupacional e mais quatro estagiarios da area de T.O. No inicio da

observacéo, quatro pacientes estavam participando da atividade.



78

Figura 17- Pinturas desenvolvidas pelos pacientes.

Os instrumentos utilizados para a realizacdo da atividade se constituem de
materiais que possam ser reciclados, quadros para o desenvolvimento de pinturas,
papeis e aviamentos, e que possam ser facilmente manipulados pelos pacientes. Com
ja explicitado, os objetos e artefatos sdo aproveitados para decorar as festas
comemorativas feitas pela instituicado (figura 18), para presentear familiares e amigos,
e também para exposicdo na instituicao.

No decorrer da atividade o0s pacientes permaneceram concentrados na
confeccdo das mascaras, e por isso os profissionais apenas orientavam o trabalho
realizado, concedendo autonomia para os participantes desenvolverem o trabalho
conforme seu gostos e necessidades. Alguns profissionais acabaram participando de
forma préatica da atividade, como as estagiarias de terapia ocupacional, com o objetivo

de incentivar os pacientes a desenvolver o exercicio.

Segundo a terapeuta responsavel pela terapia, é realizada uma divisdo dos
grupos de pacientes participantes da atividade a partir do grau cognitivo, pois se no
mesmo grupo houver um paciente com grau cognitivo mais avancado do que os
outros, aquele com maior grau pode perder o interesse no desenvolvimento da tarefa
por consideréa-la facil. A terapeuta evidenciou também que a opc¢éo de realizar ou ndo
a atividade € uma escolha do préprio paciente, uma vez que os cuidadores e demais
profissionais apenas estimulam a participacdo deixando que os pacientes tomem a
decisao.

Neste sentido, Camara et al (2009) evidenciam que a prética da estimulacdo

cognitiva deve ser realizada de forma que os profissionais evitem subestimar a
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capacidade do paciente de executar as atividades por si s6 em casos de lentiddo no
desenvolvimento da agdo. Assim, os profissionais devem auxiliar apenas o suficiente
para incentivar o paciente a continuar a acao, estando sempre atentos a sinais de
agitacdo, situacbes de estresse e mudancas de comportamento dos pacientes
(CAMARA et al, 2009).

Figura 18- Decoracéo para festa do dia dos pais.
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Fonte: Acervo da autora.

Camara et al (2009) seguem destacando que as atividades de estimulacéo
cognitiva, devem, sobretudo, ter a finalidade de oferecer suporte psicoldgico além de
conduzir o paciente a socializacdo. Para isso, a terapia deve ter caracteristicas ludicas
de forma a estimular as funcdes cognitivas, partindo de atividades se utilize de cores,
texturas, formas, além utilizar técnicas de memorizacdo que evidenciem atividades

gue busquem esse treinamento (CAMARA et al, 2009).

Continuando o estudo de observagao, outra atividade acompanhada foi a
atividade de logica. A atividade também faz parte da Terapia de estimulagéo cognitiva,
contudo, ndo é ofertada sempre pelo Centro, sendo uma atividade proposta, no dia
especifico do estudo de observacado, pelas estagiarias de terapia ocupacional. A
atividade tem como maior objetivo estimular a memoéria e auxiliar na orientagéo
temporal/ espacial do paciente. A atividade ocorreu apés o lanche da tarde e antes da
chegada dos participantes, a terapeuta ocupacional se reuniu com as estagiarias para
verificar o conteudo e a estrutura da atividade desenvolvida por elas. O exercicio,
ocorreu em um ambiente descrito como “sala de cinema” e foi estruturado por slides

e apresentado no teldo do ambiente.
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Duas pacientes chegaram antes da iniciacdo da atividade. Uma das pacientes
relatou estar sentindo dor e por isso ndo queria participar da atividade. A terapeuta
ocupacional tentou argumentar que apos a realizacao da atividade a paciente iria se
sentir melhor e mais animada, relatando sobre a importancia das atividades em grupo
e da socializacdo. Mesmo assim a paciente queixava-se que nao estava se sentindo
bem, assim, a terapeuta respeitou o poder de escolha da paciente, mas fez um acordo

de que no dia seguinte a paciente deveria escolher uma das atividades para participar.

Apoés a chegada dos demais pacientes, a terapeuta fez um ensaio do baile de
fantasia que seria realizado como comemoragédo do dia dos idosos. Entdo colocou
musicas dos anos 60, apagou as luzes do ambiente e ligou luzes coloridas de boate,
estimulando os pacientes a dancarem juntamente com os cuidadores e as estagiarias
presentes. Nem todos dangcaram, uma vez que a maioria dos pacientes do sexo
masculino permaneceram sentados. Apos as musicas dos anos 60, foi colocado forro.
A atividade foi acompanhada por 3 estagiarias de terapia ocupacional, 2 cuidadores e
pela Terapeuta Ocupacional responsavel. O nimero de pacientes que participaram

da atividade foi de 5 do sexo masculino e 5 do sexo feminino.

Apbs esta atividade, foi realizado um outro tipo de exercicio com os pacientes.
A atividade desenvolvida foi de l6gica sendo a primeira parte desenvolvida sob a forma
slides, na qual uma sequéncia de numeros era apresentada obedecendo uma
determinada légica (figura 19), e a partir disso os pacientes deveriam completar o

namero seguinte que correspondia a continuacao da sequéncia.

Figura 19: Atividade de I6gica com numeros.
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Fonte: Elaborado pela autora

Nesta perspectiva, o sentido da atividade em que o paciente deve completar a
sequéncia logica auxilia o paciente a ser conduzido e orientado para a realidade.
Camara et al (2009), destacam que trabalhar conteddos mnémicos facilitam no

processo de orientagcdo para a realidade, sendo essencial sempre adaptar a técnica
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realizada ao paciente, respeitando suas limitagdes e atendendo necessidades, e néo
o0 paciente a técnica (CAMARA et al, 2009).

No desenvolvimento da atividade os participantes demonstraram bastante
entusiasmo e empenho na realizacdo das atividades e sempre que acertavam
recebiam um reforgo positivo dos profissionais por meio de elogios e incentivos. Os
pacientes do sexo masculino participaram mais da atividade, respondendo com maior
rapidez os numeros que faltavam na sequéncia. Com a confirmacéo das respostas

corretas os pacientes ficavam contentes por terem acertado o exercicio.

A segunda parte da atividade de l6gica foi realizada por meio da estimulagéo
da memodria. A atividade consistia na adivinhagéo de ditados populares explicados por
meio de imagens (figuras 20). Nesta etapa, houve uma maior participacdo do que na
atividade com numeros, e novamente o0s participantes do sexo masculino eram os
mais empenhados. A atividade desencadeou animacéo e a cada resposta certa 0s

pacientes se sentiam mais confiantes em arriscar a proxima adivinhacgéao.

Figura 20- Imagem utilizada na atividade de ditados
populares.

Fonte: MORAES, 2011.

Deste modo, mostra-se importante estabelecer outras formas de comunicagao
com o paciente, especialmente por meio de formas ndo verbais. As imagens
apresentadas na atividade tém a finalidade de apresentar, de uma outra maneira, uma
comunicacao que represente os ditados populares considerados. Da mesma forma
que as imagens visam demonstrar um outro tipo de comunicacdo, € necessario

compreender que os pacientes também podem estabelecer outras formas de se
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comunicar, seja por meio de expressdes, gestos, palavras-chaves ou outras
referéncias. Assim, € importante o reconhecimento de outros tipos de comunicacéo,
pois influenciam na manutencdo da qualidade da relacdo entre paciente e ator
envolvido no processo de cuidado (CAMARA et al, 2009).

Ao fim da atividade, os pacientes foram conduzidos a outras tarefas
desenvolvidas pela Instituicio com seus respectivos cuidadores. Uma entrevista
também foi realizada com a Terapeuta Ocupacional com o objetivo de reforcar as
informacBes observadas durante as atividades. Quando perguntado sobre as
atividades com danca e musica a Terapeuta confirmou a preferéncia dos pacientes
por estes tipos de atividades, inclusive devido a interacdo que eles tém como seus

cuidadores e profissionais.

4.1.3 Utensilios e artefatos utilizados nas ABVD.

De acordo com a entrevista realizada com a terapeuta ocupacional, a
adaptacao de utensilios utilizados no desenvolvimento das atividades béasicas de vida
diaria (ABVD) visa auxiliar a execucao das tarefas pelos proprios pacientes, de forma
que o cuidador possa interferir o minimo possivel, procurando estimular o maximo a

tal capacidade do paciente.

Os utensilios utilizados para a alimentacdo, como por exemplo pratos, copos,
talheres devem ser adaptados de forma a facilitar o manuseio e empunhadura dos
utensilios pelo paciente, propiciando uma maior seguranca e participacdo no ato de
se alimentar. Um dos utensilios indicados pela terapeuta ocupacional e utilizado pelos
seus pacientes € o prato com borda vertical e ventosa na parte inferior, feito de

material inquebravel e de facil higienizagéo (figura 21).
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Figura 21: Prato com borda vertical e ventosa

Fonte: Acervo da autora, 2018.

Os pratos fundos e com ventosas de borracha na parte inferior permitem uma
maior fixacao desse utensilio a superficie, evitando tanto que o prato se mova durante
a alimentacdo, quanto que a comida escape do prato na hora da colocacdo do
alimento no talher (MINISTERIO DA SAUDE, 2009). Neste contexto, o Ministério da
Saude (2009) evidencia a utilizacdo de utensilios similares como aparador para
pratos, que também € utilizado como uma forma de aumentar a altura do prato,

evitando o derramamento do alimento (figura 22).

Figura 22: Aparador para pratos.

Fonte: Acervo da autora, 2018.
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Outros utensilios apontados pela terapeuta ocupacional como importantes
para facilitar a alimentacdo do paciente por si proprio sdo canecas e xicaras com
alcas, para possibilitar um melhor encaixe dos dedos e uma maior seguranga no
manuseio, de forma a evitar o derramamento do conteudo.

Os talheres utilizados também foram utensilios destacados pela profissional,
uma vez que devem levar em consideragéo as especificidades do tipo de deméncia
apresentada pelo paciente. Pacientes com deméncia de Parkinson por exemplo,
devem fazer o uso de talheres mais pesados, para tentar estabilizar o movimento, e
mais fundos, para evitar o derramamento de comida; ja os que apresentam deméncia
de Alzheimer devem fazer uso de talheres mais encurvados, facilitando a pega do

utensilio (figura 23).

Figura 23: Exemplo de utensilios adaptados

Fonte: Eatwell, 2018.

Segundo o Ministério da Saude (2009), os utensilios mais frequentemente
utilizados pelos pacientes devem ser guardados em locais de facil acesso para
proporcionar uma maior independéncia dessas pessoas em realizar as tarefas
relacionadas. A profissional de terapia ocupacional reitera a abordagem
complementando que os utensilios que ofere¢cam riscos para os pacientes devem ser
armazenados em locais de dificil acesso ou mesmo em locais restritos. No caso da
Instituicdo geriatrica, os utensilios cortantes e perigosos utilizados na cozinha
experimental sdo armazenados em gavetas com chaves e em armarios altos de dificil

acesso.



85

A utilizac&o de outros utensilios como pentes e escovas de dentes, segundo a
terapeuta ocupacional, auxilia no treinamento de movimentos realizados nas tarefas
de pentear os cabelos e escovar os dentes. Os cuidadores costumam entregar 0s
utensilios para os pacientes os estimulando a lembrar da sua utilidade; e guia-los, por
meio da comunicacdo e por meio de gestos, a como realizar o movimento
desenvolvido nessas atividades. De acordo com a profissional entrevistada, tal
procedimento é realizado para estimular a realizacdo das tarefas pelos proprios

pacientes, a partir da conducao guiada pelo cuidador.

No caso de mobiliarios, a Médica “A” evidenciou a necessidade de utilizar sofas
que ndo possuam assentos muito profundos, uma vez que essa caracteristica faz com
gue o paciente tenha maior dificuldade na hora de se levantar. Assim, os sofas e
poltronas devem ser ergondémicos, garantindo que 0s pacientes consigam apoiar 0s
pés no chao. A médica “A” também ressaltou que os sofas e poltronas ndo devem ter
a espuma muito fofa, j& que prejudica na estabilidade da coluna dos pacientes fazendo
com que estes “afundem” no mobiliario. Os tecidos e materiais devem ser

impermeaveis e lavaveis em virtude de possivel incontinéncia do paciente.



86

5 RESULTADOS E CONTRIBUICOES

5.1 Resultados do estudo de campo

Os resultados constituem-se da etapa de pés- desenvolvimento do estudo de
campo, na qual apresenta-se uma analise dos dados obtidos nas entrevistas e na
observacdo do cenério retratado. Logo, a analise discute aspectos do estudo de
campo como o0s problemas evidenciados no processo de cuidado, bem como as
solugdes encontradas para ameniza-los; as contribuicbes de Design utilizadas pelos
participantes de pesquisa e utilizadas em beneficio dos pacientes; além da relagdo
das solucdes e contribuicGes retratadas com o prolongamento da capacidade dos

pacientes de realizar por si proprios as atividades basicas de vida diaria.

A partir das entrevistas desenvolvidas e da observagéo realizada no cenario
apresentado, pode-se observar que os atores envolvidos no processo de cuidado
lidam diariamente com uma série de conflitos em virtude da progressiva evolucéo da
doenca. Os relatos apresentados pela cuidadora “A” e pelas cuidadoras familiares “A”
e “B”, por exemplo, expressam as dificuldades encontradas pelos pacientes no
desenvolvimento de atividades basicas de vida diaria, como o ato de utilizar o
banheiro, alimentar-se e orientar-se no espaco, relacionando-se diretamente a

guestao da capacidade funcional do paciente.

Na busca por solugbes para enfrentar os conflitos diarios, observa-se a
importancia dos grupos de apoio para compartilhamento de experiéncias e discussao
de ideias em beneficio do processo de cuidado. Assim, conforme relatado pela
cuidadora “A” e corroborado pelo Ministério da saude (2006), reforca-se que a
participacdo em grupos para compartilhamento de informacdes, troca de experiéncias
e discussao de estratégias, torna-se uma importante medida de apoio aos cuidadores,
familiares e demais profissionais envolvidos no cuidado, possibilitando um suporte

frente as dificuldades inerentes ao processo de cuidado.

Contribuicbes que ndo necessariamente estdo associadas a algo tangivel,
como um produto ou artefato, foram identificadas na visita do cenario de estudo.
Assim, variaveis como gestdo do ambiente fisico, utensilios utilizados, forma de
comunicacdo e relacionamento entre agente cuidador e individuo que esta sendo

cuidado foram consideradas em beneficio do paciente e do atendimento de suas
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necessidades. O desenvolvimento de atividades de terapia de estimulagcéo cognitiva,
por exemplo, se caracteriza pelo carater intangivel, de consumo imediato e pela

geracado de experiéncias, implicando no desenvolvimento de um servico.

A busca pela adequacao das atividades de terapia as necessidades de cada
paciente foi observada no estudo e corrobora com o que foi apresentado por Camara
et al (2009) a respeito das terapias estimulativas. A base do desenvolvimento das
terapias realizadas no cenario observado tem como referéncia entrevistas e
avaliacdes a respeito do contexto do paciente, afim de identificar de que modo os
ambientes, objetos e a comunicagdo podem conduzir e reforcar comportamentos e
experiéncias positivas (CAMARA et al, 2009).

Além da adaptacédo das técnicas de terapia a realidade do paciente, observou-
se no seguinte estudo que utensilios tais como copos, colheres, pratos também séo
utilizados tendo como referéncia o tipo de limitagdo especifica do paciente. Conforme
relatado pela terapeuta ocupacional, pacientes com Parkinson, por exemplo, devem
utilizar talheres especificos como forma de balancear os tremores, e ja aqueles com
D.A devem utilizar de talheres mais encurvados. Assim, observa-se que as

contribuicdes sao centradas no paciente.

Ao envolver um processo colaborativo por meio de vérias areas de atuacéo, é
possivel delinear no referente estudo o conceito de “novos designers” (MORITZ,
2005), no qual pessoas consideradas nao designers, contribuem no desenvolvimento
de estratégias e solucdes a partir de diferentes pontos de vista, em alcance de um
determinado resultado. Assim, segundo a perspectiva de Moritz (2005), os
participantes de pesquisa, ao atuarem em conjunto no processo de cuidado e mais
especificamente em contribuices em busca das capacidades dos pacientes, podem

ser considerados como “novos designers”.

Desse modo, o estudo de campo reforca o que ja havia sido explicitado no
levantamento bibliogréafico, de que a realizacéo das atividades basicas de vida diaria
pelos proprios pacientes € o principal aspecto a ser estimulado no contexto das
deméncias. Destarte, quanto maior € a capacidade de realizacdo das atividades
basicas de vida diaria, maior € a independéncia, implicando em uma maior qualidade
de vida do paciente e das pessoas relacionadas ao seu convivio e cuidado (ABREU;
FORLENZA; BARROS, 2005).
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Logo, com estudo de campo foi possivel identificar contribuicbes do Design
para o cuidado da doenca de Alzheimer e outras deméncias, com base em
contribuicdes dos grupos envolvidos diretamente com o cuidado dessas doencas. Ao
identificar tais contribuicdes, o estudo abrangeu uma visdo sistémica a respeito do
envolvimento entre Design e deméncias, compreendendo que cada variavel deve ser

considerada em prol do processo de cuidado (CAMARA et al, 2009).

5.2 Resultados do trabalho

O Design é uma area do conhecimento relacionada a atividades criativas que
visa estabelecer qualidades multifacetadas seja em objetos, em processos, ou em
servicos (THE INTERNATIONAL COUNCIL OF SOCIETIES OF INDUSTRIAL
DESIGN (ICSID), 2017). Contribuicbes que remetem ao processo de Design vem
sendo praticadas como uma forma de conduzir e auxiliar o prolongamento das
capacidades de pacientes com Alzheimer e outras deméncias, podendo surgir tanto
de designers profissionais quanto dos proprios familiares e demais atores envolvidos

no cuidado da doenca.

A realizacdo de pesquisas e entrevistas sobre as histérias de vida,
experiéncias, comportamento e relacionamentos dos pacientes e seus familiares,
permitem a identificacdo das reais demandas de cada um dos pacientes e a realizacao
do tipo de terapia mais adequada a cada caso e estagio da doenca, permitindo que o
cuidado das deméncias seja realizado sob uma perspectiva do foco na pessoa
(CAMARA et al, 2009). Neste contexto, consideram-se importantes as contribuigbes
de Design que visem principalmente estimular o desenvolvimento das atividades
basicas de vida diaria pelo préprio individuo com D.A objetivando estimular o maximo

possivel a capacidade remanescente de realizacdo de autocuidado.

Muito das contribuicbes do Design para o processo de cuidado e
prolongamento das capacidades funcionais da pessoa com Alzheimer surge da
perspectiva de “bottom up”. Os atores envolvidos no contexto da D.A, como
profissionais de saude, cuidadores e familiares, por estarem imersos na realidade e
cotidiano dos problemas e conflitos referentes a doenca, podem utilizar da prépria

experiéncia pessoal como recurso de desenvolvimento de melhorias e solucbes
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vidveis para resolver problemas de maneira criativa, de modo a romper com 0s

modelos tradicionais de pensar ou fazer (MANZINI, 2014).

As proprias estratégias encontradas para prolongar as capacidades funcionais
do paciente, principalmente no que diz respeito ao desenvolvimento das atividades
bésicas de vida diéria, podem partir de iniciativas de pessoas envolvidas no processo
de cuidado da doenca. Terapeutas ocupacionais, por exemplo, por meio das
atividades de estimulacao cognitiva, costumam criar solucées em prol de estimular as
capacidades do paciente, e na maioria das vezes, por meio de ideais criativas e em

colaboragéo com profissionais de outras reas do conhecimento.

Apesar da importancia da visao interna dos atores envolvidos no que concerne
a estruturacdo de contribuicbes para a doenca de Alzheimer, cabe ressaltar o papel
do profissional da area de Design que se configura como o norteador de todo o
processo. O Designer vai se estabelecer como o grande apoiador das causas por meio
do engajamento e ativismo social, contribuindo com sua visdo sistémica e

interdisciplinar para geracao de solucdes criativas e inovadoras (MANZINI, 2014).

Os estudos que tratam sobre o envolvimento entre Design e deméncia, e mais
especificamente sobre a deméncia de Alzheimer, ainda s&o poucos no Brasil, havendo
uma maior concentracao de estudos sobre o tema no exterior. Ademais, a maior parte
dos estudos que tratam tal relacéo focalizam abordagens isoladas, como Design de

produtos, Design de interiores e Design grafico.

A exemplo disso, apresenta-se o estudo de Costa (2011), trabalho da
Universidade Catdlica portuguesa da cidade de Braga, cujo o foco especifico se apoia
na andlise da ergonomia e dos ambientes fisicos destinados ao cuidado das pessoas
com D.A. Apesar do trabalho de Costa (2011) ter sido utilizado como uma importante
referéncia bibliografica, ele trata apenas uma variavel no processo de cuidado da D.A,
enfatizando a influéncia dos ambientes fisicos voltados para essas pessoas.
Diferentemente do que focaliza Costa (2011), neste estudo ndo s as adaptacdes dos
ambientes fisicos foram levadas em consideracéo na identificacdo de contribuicbes

ao processo de cuidado de deméncias, como uma série de variaveis.

O estudo de Muriana (2017) contribuiu amplamente para o tema em questao, o
qual buscou a participacdo direta de idosos com comprometimento cognitivo em um

processo de Design participativo. Assim, o embasamento do referente estudo foi a
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adaptacao de técnicas que possibilitasse que os idosos participassem de todas as
fases de um processo de Design. Apesar dos resultados positivos evidenciados por
Muriana (2017), o trabalho apresentou algumas dificuldades na aplicacdo das
técnicas, uma vez que o contexto cognitivo e tecnoldgico dos idosos foram fatores

limitantes da pesquisa.

Divergindo do que foi proposto por Muriana (2017), este estudo buscou
identificar contribuicbes de Design partindo da visdo dos atores envolvidos no
processo de cuidado das deméncias, ao invés de partir da visdo das proprias pessoas
acometidas pela doenca. A justificativa para tal escolha se estabelece pelo fato de que
muitos pacientes com deméncias, logo no primeiro estagio, j& encontram dificuldades
de realizar o autocuidado, sendo necessario apoio de profissionais de saude na
conducao desse processo (POUTHIER; GAUTHIER, 2016). Além disso, considerou-
se que a aplicagao de instrumentos diretamente em pessoas com deméncias pudesse
ocasionar possiveis interferéncias negativas aos pacientes, podendo despertar

agitacdo e mudancas comportamentais.

Trabalhos como o de Borges (2014) e Hendriks, Truyen e Duval (2013), assim
como o de Muriana (2017), se apoiam em métodos de Design participativo com
objetivo de inserir um determinado grupo com limitacfes especificas nas etapas de
um processo de Design. Borges (2014) apresenta métodos voltados para a incluséo
de pessoas com deficiéncia; enquanto Hendriks, Truyen e Duval (2013) propde a
criacdo de diretrizes para desenvolver métodos de Design participativo incluindo

pessoas com deméncia.

Diferentemente dos estudos de Muriana (2017), Borges (2014) e Hendriks,
Truyen e Duval (2013), cujo o foco foi o Design participativo, este trabalho teve como
pressuposto que o desenvolvimento de contribuicdes para o cuidado de deméncias
tdo complexas como a doenca de Alzheimer ndo deva ser pautado apenas em uma
abordagem de Design, mais em uma série de abordagens que possam se

complementar na busca por estratégias de cuidado.

Com relacdo as pesquisas bibliogréficas apresentadas neste trabalho, o estudo
proposto por Moreira (2014) apresentou uma série de solucdes de Design para auxiliar
nas dificuldades encontradas pela doenca de Alzheimer na realizacédo de atividades
bésicas de vida diaria, com o intuito de nortear a criagdo de um aplicativo mével para

auxiliar tanto cuidadores, quanto pessoas acometidas pela doenca. Apesar da anélise
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de uma série de varidveis por Moreira (2014), sua proposta final enfatizou o
desenvolvimento de uma solucdo especifica e tangivel, e que pode sofrer limitagdes
em virtude da disponibilidade de acesso a tecnologia pelos cuidadores, e aos proprios

pacientes, em virtude de suas limitacdes cognitivas.

Ao contrério do proposto por Moreira (2014), este trabalho procurou identificar
contribuicbes de Design ja existentes, que colaboram na resolucdo dos conflitos
diarios dos pacientes e dos profissionais de saude, e ndo necessariamente Sao
tangiveis. Contribuicbes que tenham como base as limitacdes dos pacientes, que
sejam de facil acesso aos profissionais e que sejam facilmente disseminadas e
replicadas em outros cendarios e grupos semelhantes. Nesse sentido, o seguinte
estudo ainda difere do de Moreira (2014) por destacar o papel dos “designers nao

designers” na constituicdo de ideias e inovacéo social.

Diante da analise considerada e resultados expostos, apresenta-se a seguir um
levantamento de contribuicbes do Design para o cuidado da doenca de Alzheimer e
demais deméncias, a partindo do que foi identificado no estudo de campo e no
levantamento bibliografico realizado. As contribuicbes em questdo consideram
diferentes abordagens de Design, além da visao sistémica que deve ser tida a respeito
do processo de cuidado da D.A e demais deméncias.

5.3 Contribuicdes de Design para doenca de Alzheimer.

As contribuicbes de Design levantadas a seguir se configuram como um
resultado do que foi identificado tanto na pesquisa bibliogréfica, quanto no estudo de
campo realizados no seguinte trabalho, tendo como objetivo mapear ideias e solucdes

criativas que possam auxiliar no cuidado da D.A e das deméncias de forma geral.

Dessa maneira, no mapeamento foram consideradas ndo sO contribuicdes
realizadas por profissionais da area do Design, como também aquelas que surgem de
uma perspectiva de Design “ de baixo para cima” (MANZINI, 2014), ou seja, que
tenham partido de uma visdo interna de grupos e atores especificos. Em cada uma
das contribuicbes foi evidenciado o papel do profissional de designer em sua na
constituicdo, mesmo que a contribuicdo nao tenha partindo de um designer

profissional.
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Neste contexto, é reforcado que as contribui¢cdes identificadas e levantadas nao
se restringem ao desenvolvimento de ideias e solugfes tangiveis, mas se estendem
aos campos intangiveis como: a comunicacdo estabelecida entre agente cuidador e
pessoa cuidada; servicos que busquem gerar determinadas experiéncias; atividades
que busquem estimular o desenvolvimento de tarefas basicas do cotidiano; paginas
virtuais e grupos que apoiem, compartilhem informagbes e oferegam suporte ao

agente cuidador em beneficio do sujeito paciente; dentre outras possibilidades.

Portanto, o mapeamento foi configurado agrupando contribuicées de Design da

seguinte maneira:

v Desenvolvimento e adaptacdes ambientais;

v Utensilios e artefatos;

v Terapias e atividades de estimulacdo cognitiva;
v’ Projetos sociais;

v' Blogs, sites e aplicativos;

5.3.1 Desenvolvimento e adaptacdes de ambientes fisicos

Estas contribuicbes podem surgir tanto de profissionais especificos
relacionados a area, no caso de adaptacdes que exijam a atuacdo de um responsavel
técnico; como também podem surgir dos préprios envolvidos no processo de cuidado
do paciente, como no caso da organizagcdo e personalizacdo ambiental. Contudo, o
profissional da area do Design desempenha um papel importante nesse tipo de
contribuicdo; uma vez que pode nortear o processo de adaptacdo dos ambientes,
considerando uma viséo interdisciplinar, envolvendo néao sé profissionais de atuacéo
especifica na adaptacdo espacial, mas também terapeutas, psicélogos, geriatras na
discussdo de como os ambientes podem colaborar para estimular a capacidades
funcionais dos pacientes e consequentemente, melhorar o processo de cuidado

(quadro 3).



Quadro 3 — Contribui¢cdes de Design: Ambientes fisicos.
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Desenvolvimento e adaptacdes de ambientes fisicos

v/ Controle acesso a locais que
guardam instrumentos e
equipamentos perigosos.

Ex: Gavetas com chaves ou de
acesso controlado como guarda de
Facas; Materiais de limpeza;
medicamentos.

v’ Personalizacdo de quartos e
ambientes, considerando a histéria
de vida, gostos, cultura e identidade
do idoso.

Ex: Utilizacdo de fotografias; objetos
pessoais.

v’ Personalizacdo da entrada de
ambientes especificos e para auxiliar
na orientacdo espacial do idoso.

Ex: Referéncias pessoais na entrada
de quartos.

v’ Adaptacdo de coémodos da casa/
instituicBo de forma a facilitar sua
utilizacdo, estimulando a realizagédo
das ABVD pela propria pessoa com
D.A.

Ex: Barras de apoio laterais ao vaso
sanitario; barras de apoio no box de

banho; piso antiderrapante; banco Fonte: CHMIELEWSKI; EASTMAN, 2014.
articulado para banho.
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4 Aproveitamento da
iluminacdo natural nos ambientes
para auxiliar ritmo cicardiano e
orientacdo temporal e espacial;
evitando inseguranca e estimulando
a realizacdo do trajeto pelo proprio
acometido pela doenca.

Ex: Corredores e trajetos de
conexdes iluminados.

Fonte: CHMIELEWSKI;, EASTMAN, 2014.

Caracterizagdo de ambientes e
cbmodos de acordo com o uso a que
se propdem.

Ex: Sala de estar com elementos
tipicos de uma sala de estar: sofas,
poltronas.

Adaptacdo dos ambientes de modo
que fiqguem livres de obstaculos e
interferéncias espaciais.

Ex: Dormitérios com circulagéo
adequada e itens minimos de
mobiliario para atendimento ao idoso.

Fonte: CHMIELEWSKI; EASTMAN, 2014.

Fonte: ELABORADO PELA AUTORA, 2018.
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5.3.2 Utensilios e artefatos

Tais contribuicbes estdo estreitamente vinculadas ao desenvolvimento de
atividades basicas de vida diaria, a exemplo do ato de se alimentar, e tem como
objetivo adaptar os utensilios e artefatos ao paciente, e ndo o paciente aos utensilios
e artefatos.

O desenvolvimento de utensilios e artefatos especificos para as limitacdes das
pessoas acometidas por deméncias como Alzheimer sao contribuicdes que surgem a
partir dos préprios profissionais de Design, pois demandam conhecimentos
especificos da area de atuacdo como: matérias-primas a ser utilizadas, aspectos
ergondmicos, técnicas e uma série de informacdes que compreendem o designer em
sua formacao (quadro 4). Contudo, o processo de Design realizado para desenvolver
tais produtos pode inserir pessoas “ndo designers” no processo por meio da
perspectiva participativa e social, de forma que grupos envolvidos no contexto

investigado sejam capazes de contribuir como suas visées internas (MANZINI, 2104).

Quadro 4 — Contribui¢cdes de Design: Utensilios e artefatos.

Utensilios e artefatos

v Utensilios que auxiliem no processo
de alimentacdo, estimulando os
idosos a se alimentarem de forma
autdbnoma.

); A
Ex: Canecas com alcas e com
material resistente a quedas.
Fonte: EATWELL, 2018.
v’ Colheres que facilitem a
empunhadura pelo idoso, facilitando 156°

a utilizacéo do utensilio.

Ex: Colheres com curvaturas que se :
adaptem ao alinhamento natural da : e |
maéao do idoso.

Fonte: EATWELL, 2018.
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v’ Pratos cujas cores de seu interior e

fundo possibilitem que o alimento se
sobressaia e atraia o idoso.

Ex: Prato com cor interna
contrastante a comida e que
estimulem o apetite.

A\

Fonte: EATWELL, 2018.

Pratos que facilitem o recolhimento
de comida.

Ex: Prato com inclinacao interna para
acumulacdo da comida em uma das
laterais do prato; e com altura
suficiente para evitar que a comida
seja derramada do prato .

Fonte: EATWELL, 2018.

v Colheres que minimizem
problemas de movimento em virtude
dos sintomas de deméncias.

Ex: Colher desenvolvida para
estabilizar os tremores provenientes
da deméncia de Parkinson.

Fonte: LIFTWARE, 2018.

v Pratos com estruturas de
fixacdo para melhor estabilidade na
hora do usuério se alimentar.

Ex: Prato com ventosa na parte
inferior para fixacdo na superficie
apoio evitando que vire e derrame o
alimento.

Fonte: ACERVO DA AUTORA, 2018.
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v’ Sofas e poltronas ergondmicas ao
usuario.

’”’f/gj (,.
Ex: Assentos de sofas e poltronas ‘
ndo tao profundos possibilitando que

0 idoso apoie os pés no chao.

Fonte: CHMIELEWSKI; EASTMAN, 2014

v’ Sofas e poltronas com estrutura e
material que permita uma boa
postura do idoso.

Ex: Sofas e poltronas com espuma
ndo tdo fofa para que o idoso ndo
“afunde”. Fonte: CHMIELEWSKI; EASTMAN, 2014
Fonte: ELABORADO PELA AUTORA, 2018.

5.3.3 Terapias e atividades de estimulagdo cognitiva.

Estas contribuicdes buscam identificar o que é possivel construir e desenvolver
dentro do “novo universo” do individuo que possui a doenga de Alzheimer (CAMARA
et al, 2009), procurando sempre estimular cognitivamente o paciente, com o foco no

desenvolvimento das ABVD e consequentemente nas capacidades ainda existentes.

Depreende-se que as atividades realizadas nas terapias de estimulacdo
cognitiva contribuam com a geracao de um servico, haja vista seu aspecto intangivel,
imaterial, de consumo imediato, interdisciplinar e que envolve experiéncias em busca
da satisfacdo dos atores envolvidos (figura 24). Sendo assim, tais contribuicdes
podem partir de profissionais como terapeutas ocupacionais e cuidadores, ao
conduzirem atividades criativas em busca da estimulacdo constante de seus
pacientes.
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O profissional da area de Design também pode contribuir para esse processo,
orientando os profissionais das demais areas a identificar capacidades e debilidades
dos pacientes, de forma a estimular potenciais ainda existentes. O designer pode
auxiliar no desenvolvimento de um processo centrado na pessoa, enfatizando,
juntamente com os outros profissionais, que o importante neste tipo de terapia ndo é
adaptar o paciente a técnica, mas sim a técnica ao paciente, focalizando em sua

situacdo real e em busca dos resultados que se deseja alcancar (quadro 5).

Fiaura 24- Desian de servicos — adaptacdo de técnicas de terapia ao paciente.

TERAPIA DE ESTIMULAGAO
COGNITIVA

DESIGN DE SERVICOS

Fonte: Elaborado pela autora.

Quadro 5 — Contribuicdes de Design: Terapias e atividades de estimulacdo cognitiva.

Terapias e atividade de Estimulacao cognitiva

v Atividades envolvendo musica para
enfatizar aspectos culturais,
identitarios, estimular vocabulario e
orientacdo temporal.

Ex: Musicoterapia com cangbes da
época dos idosos.

Fonte: UAUCANCE, 2018.
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v’ Atividades  que

estimulem a
concentracdo; o raciocinio e a
coordenacédo motora.

Ex: Arteterapia estimulacdo as
capacidades intrinsecas
remanescentes dos idosos.

Atividades as capacidades fisicas
exercitando a coordenagdo motora,
em busca do melhor
desenvolvimento das atividades
bésicas de vida diéria.

Ex: Fisioterapia enfatizando
movimentos necessarios para
elaboracao das ABVD.

Fonte: ARCEVO DA AUTORA, 2018.

Estratégias e adaptagbes para incluir
os idosos no processo de elaboracéo
de ideias e solugBes que possam
auxiliar o processo de cuidado.

Ex: Adaptacdo de métodos e técnicas
para incluir o idoso na constituicdo de
seu préprio album de fotografias ou
proprio storybook.

Insercéo dos idosos no processo de
desenvolvimento  de  atividades
domésticas simples, como forma de
estimular cognitivamente.

Ex: Enxugar utensilios de como potes
e talheres de plastico; buscar
ingredientes pedidos para
desenvolvimento de uma receita .

Fonte: REAB, 2018.

Fonte: ELABORADO PELA AUTORA, 2018.
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5.3.4 Projetos sociais.

As contribuicbes de Design que envolvem a constituicdo de projetos sociais
(quadro 6) relacionam-se amplamente a perspectiva de Design “de baixo para cima”,
ou seja, que partem de grupos e atores especificos que ndo necessariamente sejam
designers (MANZINI, 2014). No contexto de projetos sociais, o designer pode se
estabelecer como um ativista social, auxiliando na construcéo de ideias por meio de
um processo colaborativo, atuando como um mediador das ideias propostas
(MANZINI, 2014). Neste sentido, o profissional de designer também pode considerar
o desenvolvimento do processo de design com o0s préprios grupos envolvidos,
estabelecendo um mesmo nivel de participacdo para todos os envolvidos no processo
(MOFFATT, 2014).

Quadro 6 — Contribui¢cdes de Design: Projetos sociais.

Projetos sociais

v Inclusdo de novas e diferentes ideias
gue rompam com 0S modos
tradicionais de fazer as coisas e que
auxiliem no cuidado da doenca.

Ex: Projeto “musicas para sempre”.
Onde uma musica € desenvolvida
com base na historia especifica de ; |
uma pessoa com deméncia, . ’ G e .\ ABRACARAM
estimulando  lembrancas. 0] ( ¥ » N1 MOVIMENTO
movimento conta com a participagao : e

social, sobretudo de musicos
voluntarios, no desenvolvimento de
musicas, oferecendo a possibilidade
de as pessoas escreverem sobre a

histéria de alguém com D.A .
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v’ Desenvolvimento de atividades a
partir de capacidades remanescentes
dos idosos.

Ex: Projeto “Gavetaria” -
reaproveitamento de gavetas
antigas, transformadas em gavetas
artisticas. Trabalho desenvolvido por
um idoso com Alzheimer, com o
auxilio de sua filha. As vendas das
gavetas auxiliam no pagamento dos
medicamentos do idoso.

Fonte: ALZHEIMER 360, 2018.

v’ Projetos socialmente engajados em
campos artisticos e culturais.

Ex: Projeto “Faca memoérias” do
Museu Brasileiro de Esculturas
(MuBe), curso de arte e de estimulo
de memoria, desenvolvido para
idosos com D.A ou com problemas de
esquecimento.

PACA MEMCRIAS

FacaMemérias a ‘ I weazenn  sweuonctus |G

v Pesquisas que possam contribuir
com os estudos sobre a doenca e
seus possiveis tratamentos.

Ex: Financiamento coletivo de
pesquisas como a “Ajude a lembrar” -
que pode trazer nova perspectiva de
tratamento para a D.A— desenvolvida
por pesquisadores da UFRJ.

" AJUDE A
LEMBRAR

£ Youlube I3

Mais vibeos

Apoie a pesquisa que pode trazer um novo e
eficaz tratamento para o Alzheimer

Fonte: ENTROPIA COLETIVA, 2018.

Fonte: ELABORADO PELA AUTORA, 2018.

5.3.5 Blogs, sites e aplicativos.

As contribuicbes como blogs e sites identificadas a seguir (quadro 7) partiram

como resultado de experiéncias pessoais, de familiares e cuidadores; e profissionais

relacionadas a doenca de Alzheimer e demais deméncias. Assim, estas contribuicoes

visam compartilhar histérias e situacdes vivenciadas, oferecer dicas, apoio e suporte

emocional, além de informacdes pertinentes a respeito do processo de cuidado.
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J& as contribuicbes relacionadas ao desenvolvimento de aplicativos estao
associadas as pesquisas desenvolvidas na area de Design e deméncias, a exemplo
do estudo de Moreira (2014), que teve como intuito a criacdo de um aplicativo a servico

do processo de cuidado da doenca de Alzheimer.

Quadro 7 — Contribuicdes de Design: Blogs, sites e aplicativos.

Blogs, Sites e aplicativos

4 Compartilhamento de pontos de vista ;nu &
de diferentes profissionais de Leenysisas QU L | &
cuidado e dos familiares do idoso a - =S

respeito conflitos, dificuldades e
possiveis soluges.

Ex: Criacdo de um grupo nas redes
sociais para facilitar a interacéo entre
0s sujeitos envolvidos no cuidado.

v' Compartilhamento de histérias e
situacdes vivenciadas a partir de
experiéncias pessoais com o cuidado o OOmmsmt M| Wl W Comi s ow Vi On

da doenca. AMOR & BOM HUMOR

Contra o Alzheimer

Ex: Site “Vové Nilda”- desenvolvido
por um neto que cuidava da avé com
deméncia- para compartilhar dicas e
noticias sobre a D.A e outras

CONHEGA

Fonte: VOVO NILDA, 2018.

deméncias.
v Com par tilhamento inform a(}aes oomussmuuos ©  PUBLICAGOES v  RECURSOS v  TECNOLOGIAASSISTIVA v  VIDEOS v
ACNi i iAnei 20 atividades domésticas que
tecn_lca_s a partl r de eXpe rencia o idoso com deméncia pode idosos depressivos com
profissional. participar demeéncia

joyee Peretra -22.e Ao 3c 2318 7L [ S Joyee percira -2

Ex: Site “Reab”- desenvolvido por

uma terapeuta ocupacional e mestre | emaocomaues | oo casrce
em Design com o intuito de oferecer Sognili's afastar S el

. ~ ~ . st a
informacdes técnicas para o0s iyl il

profissionais envolvido no cuidado de
doengcas como também para o0s
familiares que desempenham este Fonte: REAB, 2018.

papel.
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v’ Aplicativos  desenvolvidos  para
auxiliar no desenvolvimento do
CuidadO i 6/6 Activities left for today

< il

Reminders
[/ —
4 =

Fonte: MINDMATE, 2018.

Ex:  Aplicativo  “Mindmate” -
desenvolvido para profissionais de
cuidado, familiares e para o proprio
idoso .

v’ Aplicativos  desenvolvidos  para
auxiliar no desenvolvimento do
cuidado.

Ex: Aplicativo desenvolvido pela V

pesquisadora Moreira (2014), cuja
algumas das das fungées propostas almo e
se baseiam no monitoramento dos

pacientes pelos cuidadores; na

definicdo de notificacdes
importantes, como alertas Fonte: MOREIRA, 2014.
informando horarios de

medicamentos dos pacientes;
(MOREIRA, 2014).

FONTE: ELABORADO PELA AUTORA, 2018.
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6 CONCLUSOES

O Design € uma area do conhecimento entendida como processo, que ndo se
limita e nem se restringe a um campo de atuacdo especifico, e que parte de uma
interacdo com diversas areas do saber na busca pela compreenséo de problemas e
estruturacdo de solucdes (BONI; SILVA; SILVA, 2014). Seus conceitos podem ser
aplicados em diferentes setores de intervencédo, considerando um processo sistémico

e dinamico.

Nesse sentido, o Design é capaz de intervir na area da saude contribuindo com
uma série de atuacdes, seja nha constituicdo de servicos, desenvolvimento de
produtos, ambientes ou projetos (FREIRE, 2015). A relacdo entre Design e saude,
inclusive, segue o que € preconizado pelo proprio sistema Unico de saude brasileiro
(SUS) que considera a necessidade da troca de saberes de diferentes areas do
conhecimento em beneficio dos melhores resultados para este setor (MINISTERIO
DA SAUDE, 2010).

Embasado na relacdo entre Design e saude, e nas contribui¢cdes oferecidas
pelo Design a esse setor, 0 presente trabalho enfatizou a relagdo entre Design e
doenca de Alzheimer, tipo de deméncia que mais acomete pessoas, afetando entre
50 a 70% de pessoas com deméncia (CAMOES; PEREIRA; GONCALVES, 2017). O
aumento no numero de pessoas acometidas por deméncias como a doenca de
Alzheimer, decorreu em consequéncia do processo mundial de envelhecimento

populacional.

Apesar da diversidade a qual é caracterizada a populacdo idosa, que
compreende desde pessoas com alto nivel de capacidades fisicas e mentais, como
aguelas que possuem alguma limitagdo ou maior diminuicdo das capacidades,
estratégias para um envelhecimento saudavel devem ser propostas a fim de
maximizar as capacidades individuais do idoso em prol de uma vida com qualidade
(OMS, 2015).

Por conseguinte, este estudo buscou identificar contribuicdes do Design para o
processo de cuidado das pessoas com D.A, tendo como foco a busca de contribui¢cdes

relacionadas ao prolongamento da capacidade funcional, a qual esta diretamente
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relacionada a realizacdo das atividades béasicas de vida diaria pelo préprio paciente,

como o ato de tomar banho, se alimentar e se vestir.

O processo de metodologia de pesquisa se apoiou em um levantamento
bibliografico evocando estudos ja realizados sobre o tema, além de pesquisas que
permitissem um maior aprofundamento sobre as especificidades da doenca de
Alzheimer. Um estudo de campo também foi realizado como uma forma de conhecer
melhor a realidade do grupo investigado, auxiliar no processo de investigacdo das
hipoteses estabelecidas, acompanhar atividades realizadas e identificar possiveis

contribuicdes ao problema investigado.

Tanto com o levantamento bibliografico realizado quanto com o estudo de
campo foi possivel compreender que o processo de cuidado da doenca de Alzheimer,
deve contemplar uma série de adaptacdes que envolve o cotidiano e o desempenho
das atividades diérias, tanto da pessoa acometida pela doenca, quanto da pessoa que

realiza seu cuidado.

Tendo como base a visdo de bottom up apresentada por Manzini (2014) e
explicitada neste trabalho, verificou-se que o0s sujeitos envolvidos no cuidado de
deméncias estao diretamente relacionados ao processo de Design. Assim, devido seu
alto grau de participagdo no contexto retratado, podem ser considerados como
designers, uma vez que buscam estruturar ideias, estratégias que visem minimizar os

problemas enfrentados pelos pacientes.

Consoante a essa visao, 0s proprios conceitos de Design como inovacao social
e participacao também reforcam a reflexdo apresentada de que as pessoas com alto
grau de participagdo em um determinado contexto, assim como 0S participantes
investigados, séo capazes de ampliar as formas de pensar e estruturar ideias, a partir
de experiéncias reais que nem sempre serdo vivenciadas pelos profissionais
designers (BORGES, 2014).

Nessa perspectiva, mesmo que o0s atores envolvidos no processo de cuidado
possam atuar como designers, os designers profissionais sao capazes de exercer um
importante papel nesse contexto, uma vez que se constituem como os grandes
norteadores e apoiadores do processo, mediando conflitos e convergindo ideias
(MANZINI, 2014).
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Desta forma, observou-se a contribuicbes que abrangem diversas vertentes
sejam na estruturacdo de servicos, como nas adaptacdes ambientais para melhor
atendimento a pessoa com deméncia, ou mesmo na constituicdo de produtos, como
foi apontado no estudo sobre as adaptacfes de utensilios. Assim, reafirma-se as
qualidades multifacetadas do Design (ICSID, 2017), que nao se limita a criacdo de
algo tangivel, abrangendo um sentido mais amplo e sendo compreendido como um

processo.

Portanto, ao final da seguinte pesquisa foi possivel confirmar a hipotese
estabelecida de que o Design € capaz de contribuir positivamente no cuidado de
deméncias como a doenca de Alzheimer, ja que foram identificadas contribuicdes em

beneficio do processo de cuidado da Doenca de Alzheimer e outras deméncias.

A hipdtese de que o prolongamento da realizacdo das atividades basicas de
vida diaria, pelas préprias pessoas que possuem a doenca, € o principal aspecto que
deve ser considerado no processo de cuidado também foi comprovada, uma vez que
os relatos obtidos no estudo de campo e nos estudos apresentados no levantamento
bibliografico, relacionam o grau de independéncia do paciente diretamente a sua
capacidade de desenvolver as ABVD por si mesmo, o que implica em uma maior
qualidade de vida.

Verifica-se nesse sentido, a necessidade de uma maior atuacdo do profissional
designer nos setores relacionados a area da saude, jA que como preconizado pelo
Ministério da Saude (2009), o atendimento aos servi¢os de saude deve ser embasado
na troca de saberes entre diferentes profissionais. Desta forma, o designer pode
contribuir para estes setores com sua compreensdo de que um processo deve ser
pensando de forma sistémica, assim como deve ser pensado o processo de cuidado,

como no caso de deméncias como a D.A.

E é nesse papel que se estabelece o Design no seguinte estudo; como uma
abordagem que é capaz de relacionar e estruturar diferentes aspectos, que em
conjunto possam atuar em beneficio do processo de cuidado das deméncias, de modo
a considerar a participacao ativa de todos os envolvidos no processo em busca de
uma vida digna e de qualidade para os acometidos pelas deméncias e para 0s

envolvidos no cuidado.
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ANEXOS

COPIA DOS INSTRUMENTOS DE PESQUISA- RELATOS DE CAMPO

Relatos de campo - pesquisa de campo com participantes da area médica

- Identificar quais os profissionais da area meédica que trabalham na instituicao
(geriatras, neurologistas, psiquiatras, etc).

- Apontar os diferentes estagios da Doenca dos pacientes de Alzheimer atendidos por
esses profissionais.

- Verificar se ha um setor e/ou profissional responsavel pela equipe médica.

- Descrever a idade e personalidade dos profissionais participantes da pesquisa.

- Descrever as condi¢des dos ambientes de atendimento e as sensacdes geradas por
esses ambientes.

- Ouvir os relatos desses participantes escrevendo de forma descritiva um relatério,
contendo inclusive observacfes como: interrupcdes no dialogo, situacdes de emocao
(tristeza, tensdo, medo, alegria, preocupacao), mudancas de humor e comportamento
durante o dialogo.

- Apontar as impressdes com relacdo ao relacionamento entre equipe médica e
paciente, e, sobretudo, na forma de tratamento dos pacientes pelos profissionais
durante o atendimento.

- Descrever a reacdo dos pacientes ao entrar em contato com a equipe médica,
inclusive situacdes de afeto ou desconforto.

- Apontar objetos e/ou ambientes que o profissional reconheca como necessario para

a seguranca e cuidado do paciente

* Apesar dos relatos envolverem a relagcéo profissional e paciente, os relatos
terdo como foco o profissional da area médica e por isso serdo desenvolvidos
com base nas experiéncias dos préprios participantes e nas observacdes da

pesquisadora.

Relatos de campo - pesquisa de campo com participantes cuidadores
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- Apontar os diferentes estdgios da Doenca dos pacientes de Alzheimer cuidados por
esses profissionais.

- Descrever as condicfes dos ambientes de cuidado e as sensacfes geradas por
esses ambientes.

- Verificar se ha um setor e/ou profissional responsével pela equipe de cuidadores

- Descrever a idade, personalidade e experiéncia dos cuidadores participantes da
pesquisa.

- Ouvir os relatos desses patrticipantes cuidadores escrevendo de forma descritiva um
relatério, contendo inclusive observa¢cdes como: interrup¢des no dialogo, situacdes de
emocao (tristeza, tensdo, medo, alegria, preocupacdo), mudancas de humor e
comportamento durante o dialogo.

- Apontar as impressdes com relacédo ao relacionamento entre cuidadores e paciente,
e, sobretudo, na forma de cuidado em situacBes especificas como banho,
alimentacdo, atividades de terapia ocupacional (impressoes retiradas de relatos dos
préprios cuidadores em atividades especificas como banho e alimentacao).

- Descrever a reacdo dos pacientes ao entrar em contato com os cuidadores, inclusive
situacOes de afeto ou desconforto.

- Apontar objetos e/ou ambientes que o cuidador reconhe¢ca como importante
emocionalmente para o paciente.

- Apontar objetos e/ou ambientes que o cuidador reconheg¢a como necessario para a

seguranca e cuidado do paciente

* Apesar dos relatos envolverem a relacao cuidador e paciente, os relatos teréao
como foco o profissional cuidador e por isso serdo desenvolvidos com base nas

experiéncias dos préprios participantes e nas observagfes da pesquisadora.

Relatos de campo - pesquisa de campo com participantes da familia

- Apontar o estagio da Doenca do paciente familiar do participante da pesquisa e suas
caracteristicas

- Descrever as condicfes dos ambientes de acolhimento do paciente, e os locais e
ambientes que o participante considera como preferido ou temido pelo paciente.
(Descrever minuciosamente estes locais).

- Verificar a relacédo de parentesco entre o participante e paciente.
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- Descrever a idade, personalidade e experiéncia dos participantes da pesquisa.

- Ouvir os relatos desses participantes escrevendo de forma descritiva um relatério,
contendo inclusive observagdes como: interrupcdes no dialogo, situacdes de emocéao
(tristeza, tensédo, medo, alegria, preocupacao), mudancas de humor e comportamento
durante o diélogo.

- Apontar as impressdes com relacdo ao relacionamento entre familiar e paciente, e,
sobretudo, na forma de cuidado em situacdes especificas como banho, alimentacao,
atividades de terapia ocupacional (impressfes retiradas de relatos dos préprios
familiares em atividades especificas como banho e alimentacéo).

- Verificar se 0 paciente reconhece o participante como ente familiar e se recorda de
histérias e lembrancgas envolvendo esse ente (mediante relatos do familiar e mediante
observacao a distancia).

- Apontar se houve mudanca de vinculo entre participante e paciente com o avango
da doenca.

- Apontar objetos e/ou ambientes que o familiar reconheca como importante
emocionalmente para o paciente.

- Apontar objetos e/ou ambientes que o familiar reconheca como necessério para a

seguranca e cuidado do paciente

* Apesar dos relatos envolverem a relacdo ente familiar e paciente, os relatos
terdo como foco o familiar e por isso serdo desenvolvidos com base nas

experiéncias dos préprios participantes e nas observacdes da pesquisadora.
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Carta de revisao ética

A pesquisa “Abordagens do Design no cuidado da Doenca de Alzheimer”, de
responsabilidade de Talita Machado Britto, aluna de mestrado da Universidade de
Brasilia, possui como objetivo geral analisar contribuicdes do Design no processo de
cuidado da Doenca de Alzheimer, enfatizando néo s6 a inter-relacdo do Design com
outras areas de atuacdo, como também as especificidades dos cuidados tendo como
base o prolongamento da capacidade de realizacdo das ABVD pelo proprio paciente.
A metodologia utilizada compreende um estudo de campo, 0s quais serao realizados
com as pessoas que participam do processo de cuidado dos acometidos da Doenca,
como meédicos, cuidadores e familiares. Desta forma, o estudo ndo compreendera
envolvimento direto com os portadores da Doenca, apenas observacdes e relatos a
respeito da rotina de cuidado e aspectos relativos a doenca, sobretudo como forma
de preservar esses pacientes, ndo ocasionando um possivel desconforto.

Os participantes da pesquisa terdo seu anonimato preservado no trabalho, mediante
o sigilo de divulgacéo de sua identidade, sendo apenas apresentados no estudo a sua
relacdo profissional ou parentesco com o0 paciente. Cabe ressaltar que aos
participantes da pesquisa sera facultado responder somente as perguntas que |lhes
convenham, em respeito a sua liberdade de participacéo.

Sendo assim, a pesquisa ndo oferece em seus desdobramentos éticos riscos para o
grupo pesquisado, uma vez que a metodologia adotada se baseia em uma pesquisa
qualitativa considerando estudos de campo, de caso e estudo fenomenoldgico sobre
o tema. Os beneficios visam facilitar e melhorar os cuidados dos pacientes de
Alzheimer, bem como a preservacao da identidade e da qualidade de vida dessas

pessoas por meio de contribuicdes do Design.



