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PREFACIO

A disponibilidade de tratamentos para muitas doencas introduzidas
no século XX fez com que as pessoas vivessem por muito mais tempo,
consequentemente aumentando o nimero daquelas idosas. Atualmente,
problemas de salide associados a terceiraidade como a deméncia afetam
mais e mais pessoas, familias e a sociedade como um todo.

Quase todo mundo conhece alguém, ou tem um familiar que perdeu
a autonomia para gerenciar suas préprias financas, cuidar da sua vida e
viver independentemente na sua casa. Esta perda de independéncia que
é chamada deméncia ocorre porque as pessoas esquecem facilmente das
coisas, ou ndo conseguem mais se organizar, ou ficam atrapalhadas e con-
fusas diante de situacdes corriqueiras. Como agravante, em muitos casos,
uma das primeiras manifesta¢des da deméncia é a negacao dos sintomas,
o que leva a um diagndstico tardio e exp0e essas pessoas a situacdes em-
baracosas, danos financeiros e acidentes.

Todos sabemos que a idade traz consigo limitacoes. Assim, por muitos
anos se pensou que os problemas de memoéria e pensamento seriam de-
correntes da idade, mas hoje sabemos que sdo consequéncia de doencgas
cerebrais que se instalam vagarosamente durante varios anos. Algumas
podem ser tratadas, e outras progridem deixando as pessoas mais debili-
tadas com o passar do tempo. O diagnostico destas condi¢es permite ao
médico trata-las ou encaminhar os pacientes para servicos especializados
no manejo destes casos. Além disso, o diagnostico é fundamental porque,
em muitos casos, a doenca progride para estagios nos quais a pessoa com
deméncia requer atencdo e cuidados especiais.

Este guia do cuidador foi elaborado com o intuito de fornecer informa-
¢Oes basicas sobre o diagndstico e manejo de pessoas com problemas de
memoria e pensamento que levam a perda da autonomia. Ele fornece as
informacoes para as pessoas com deméncias e cuidadores navegarem as
complexidades desta jornada do seu inicio ao fim. O guia ajuda as pessoas
aidentificar as fases da doenca e o manejo dos problemas mais frequentes
de cada fase. Esta informacao é crucial para que a pessoa com deméncia
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e as familias possam tomar decisoes informadas, tendo em vista as neces-
sidades de cada estagio desta doenca. O guia usa uma linguagem direta, e
fornece bibliografia complementar.

A deméncia é uma condicdo humana estigmatizada e desumanizada,
que ndo conhece fronteiras, condi¢des socioecondmicas, raca ou credo.
As pessoas que vivem com essa condicdo merecem dignidade, respeito e
suporte médico. Este guia tem o grande mérito de abordar essas necessida-
des na sua totalidade, enfatizando particularmente a dignidade e manejo
clinico das deméncias.

Pedro Rosa-Neto

Neurologista, professor de Neurologia
da University of Texas e da McGill University
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INTRODUCAO AO GUIA DO
CUIDADOR DA PESSOA COM
DEMENCIA - 2026

A origem da palavra “cuidado” remonta ao latim, com duas raizes
principais que influenciam seu significado.

“Cura” é umadelas: originaria do latim, que se referia a uma atitude de
desvelo, solicitude e preocupagdo em relagdes humanas, especialmente
em contextos de amor e amizade. Este uso destaca a importancia do
cuidado como uma forma de atencao dedicada a outros, refletindo um
vinculo emocional e responsabilidade.

Aoutraraiz é “cogitare”: que significa “pensar”, “meditar” ou “refletir”.
A partir de cogitare, temos o participio passado “cogitatus”, que reforca
aideia de que cuidar envolve um processo reflexivo e intencional, onde
se coloca atencado e interesse no outro.

Essas raizes etimoldgicas mostram que o conceito de cuidado nao é
apenas uma agao pratica, mas também uma atitude que envolve reflexao
e preocupacgao com o bem-estar do outro, destacando sua relevancia nas
relagdes interpessoais e na ética do cuidar. A Organizagdo Mundial da Sau-
de (OMS) estabeleceu a deméncia, em 2017, como um problema de satide
publica global. E estimado que, apds os 80 anos, 1 a cada 3 pessoas tem o
diagnéstico de deméncia. No entanto, sabemos que muitos avangos estdo
ocorrendo a nivel global para entender melhor as doengas demenciais e
para retardar o inicio dessa doenca. Ainda assim, a base do tratamento
ainda é o cuidado. E, nesse contexto, vocé é fundamental.

O objetivo desta obra é ajudar vocé, cuidadora e cuidador. Este guia
foi criado para fornecer informagdes praticas e apoio emocional aos cuida-
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dores, ajudando a entender melhor a condicdo e a desenvolver habilidades
necessarias para oferecer um cuidado de qualidade. O guia foi formatado
pelos profissionais mais qualificados que o estado do Rio Grande do Sul
disponibiliza. Ele foi criado e desenvolvido com muita dedicagao e experi-
éncia dos autores, para fornecer as informagdes de qualidade e objetivas,
de modo pratico e direto.

Destacamos que o Guia é uma forma de contribuicdo nossa, dos es-
pecialistas que sdo autores de capitulos, dos patrocinadores e da Editora
Sulina, a sociedade - ele é de distribuicdo gratuita a familiares, cuidadores,
profissionais de salde e interessados no assunto.

O texto ficou dividido da seguinte forma:

Bloco I - Compreensao da deméncia: Este bloco se destina a explicar
brevemente as diferentes definicdes e nomenclaturas dificeis que estarao
descritas nos proximos capitulos.

Bloco Il - Orientagoes sobre o cuidado: Neste bloco, vocé encontrard
informacdes detalhadas sobre as mais diferentes situacdes. E importante
ressaltar que ele se dedica a pessoa com deméncia e também ao cuidador.

Bloco Il - Prevencao: Prevenir é sinbnimo de proteger. Aqui, serdo
abordados temas para evitar progressao de esquecimento, assim como
prevencao de acidentes.

Bloco IV - Sintomas dificeis: Nem sempre presentes, mas, quando se
apresentam, sao desafiadores. Assim, sao detalhados neste bloco.

Bloco V - Direitos, deveres e redes de suporte: Muitas dividas sdo
comuns em relagdo aos aspectos legais do cuidado, da curatela e de outros
assuntos juridicos. Este bloco aborda esses pontos.

Esperamos que este livro sirva como uma fonte de inspiracdo e conhe-
cimento, ajudando-o a proporcionar um cuidado mais humano e eficaz
aqueles que dependem de vocé. Juntos, podemos enfrentar os desafios
da deméncia com compaixao e compreensao.

Organizadores
Leandro Minozzo e Wyllians Vendramini Borelli
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BLOCO I

COMPREENSAO
DA DEMENCIA




CAPITULO 1

O que € deméncia? E o que é Alzheimer?

Deméncia é um conjunto de sintomas cognitivos e comportamentais
que levam uma pessoa a declinar da sua condicao prévia, comprometendo
o funcionamento do seu dia a dia. E um quadro clinico, em geral progres-
sivo, que compromete pelo menos dois dos seguintes grupos de sintomas
- também chamados dominios:

+  Perdadahabilidade em adquirir e lembrar-se de novas informacdes.
Por exemplo: repeticao de perguntas ou conversas, esquecimento de
eventos ou compromissos.

«  Prejuizo no raciocinio, na execucao de tarefas complexas e julga-
mento empobrecido. Por exemplo: ma compreensao dos riscos para
seguranca, cair em golpes, incapacidade de gerir as finangas, tomada
de decisoes prejudicada, incapacidade de planejar atividades sequen-
ciais ou complexas.
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+ Habilidades visuoespaciais prejudicadas. Por exemplo: incapacidade
de reconhecer rostos e objetos comuns ou de encontrar objetos ao
alcance, apesar de boa acuidade visual; e incapacidade em operar
utensilios simples ou vestimentas.

+  Alteragdo da linguagem - fala, leitura, escrita. Por exemplo: dificuldade
em achar palavras ao falar, substituicdes de palavras por explicacdes,
hesitacdes, erros ao escrever, falar ou soletrar.

+  Alteracdes na personalidade e/ou no comportamento. Por exemplo:
flutuagdes de humor, agitacdo, desmotivacao, diminui¢do da iniciati-
va, apatia, retraimento social, diminuicao de interesse em atividades
prévias, perda de empatia, comportamentos obsessivo-compulsivos
ou socialmente inaceitaveis.

Estes sintomas devem comprometer as atividades pessoais e/ou la-
borais da vida diaria, representando um declinio nos niveis anteriores
de funcionamento do individuo. As seguintes questdes sao sugeridas no
Manual de Identificacao de Deméncia do Ministério da Satde (2024) para
identificar-se comprometimento funcional:

« Dificuldade em aprender a usar aparelhos eletrodomésticos, compu-
tadores, micro-ondas.

«  Esquecer més ou ano.

+ Dificuldade de usar telefone e fazer ligagdes.

« Dificuldade de usar carro, taxi, 6nibus.

+ Dificuldade de tomar remédios.

« Dificuldade de guardar fatos, noticias.

« Dificuldade de expressar suas opinides.

« Dificuldade de sair e voltar para casa sozinho.

Deve-se excluir causas agudas como trauma, infec¢des ou disturbios
metabdlicos e transtornos psiquiatricos prévios. O diagnéstico de deméncia
engloba varios niveis de gravidade, desde os estagios mais leves - em que
a pessoa consegue fazer algumas atividades - até os mais graves - quando
fica totalmente dependente.

Adoenca de Alzheimer é uma das causas de deméncia, a mais frequente
(50-80%). Costuma ocorrer acima dos 65 anos e seu risco aumenta com a
idade. Outras causas como Deméncia Vascular, Deméncia de Corpos de Lewy
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podem estar presentes concomitantemente com a Deméncia de Alzheimer,
especialmente nos individuos mais idosos, caracterizando Deméncias
Mistas. A doenca de Alzheimer caracteriza-se pela presenca aumentada
de duas proteinas no cérebro: B-amiloide e proteina tau-hiperfosforilada,
formando placas senis e emaranhados neurofibrilares que acompanham
a degeneracao e morte neuronal. O aumento dessas proteinas inicia-se
muito antes de o individuo apresentar o quadro demencial e atualmente
é possivel detecta-las precocemente em exames de imagem especiais, no
liquido cefalorraquidiano ou no sangue.

Portanto, a doenca de Alzheimer pode apresentar uma fase assintoma-
tica, uma fase de Declinio Cognitivo Subjetivo (queixas sem alteracdes no
desempenho de testes), evoluindo para o Comprometimento Cognitivo
Leve (queixas comprometendo os testes, porém a funcionalidade pre-
servada) e, por fim, a Deméncia de Alzheimer. Tem um curso insidioso e
progressivo, em geral apresentando primeiro queixas de memoria recente
e mais raramente formas atipicas iniciando com prejuizo na linguagem ou
fungdes executivas. O diagndstico é feito através da histéria clinica obtida
pela pessoa com deméncia e um informante confidvel, uma avaliagdo cog-
nitiva objetiva, exames laboratoriais e de imagem cerebral.

Também se ressalta que outras deméncias podem acontecer, além de
Alzheimer.

Deméncias reversiveis: S3o aquelas que possuem causa potencial-
mente tratdvel. Estima-se que 9% das deméncias sejam reversiveis,
mas, nas pesquisas que avaliam a realidade nos consultérios, menos
de 1% é revertido. As principais causas de deméncia reversivel sao far-
macos que prejudicam as funcdes cognitivas (28%), depressao (26%),
alteragdo metabélica (15%), hidrocefalia (10,7%), hematoma subdural
(5,8%) e neoplasia (4%).

Deméncia vascular: Sua causa sdo os danos na vascularizagdo direta do
cérebro, principalmente por lesdes isquémicas, que levam a diminuicao
do fluxo sanguineo para regides especificas ou para grandes areas. A
apresentacao clinica da doenca é varidvel, podendo preservar a meméria
recente, estar associada a depressao e a oscilagdes entre os dias. Este
tipo de deméncia é comum em cardiopatas (pessoas com insuficiéncia
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cardiaca ou histérico de infarto), tabagistas, diabéticos e hipertensos.
Deméncia por corpos de Lewy: Muitas vezes, esta deméncia pode ser
confundida com a doenca de Parkinson e com a doenca de Alzheimer.
As caracteristicas clinicas deste tipo de deméncia incluem a presenca
de sintomas motores, como rigidez para caminhar e movimentos mais
lentos, alucinagdes e oscilacdes ao longo do dia e da semana. Umadica
importante é sempre desconfiar deste tipo de deméncia quando os
sintomas de alteracdao na parte motora e os erros cognitivos surgirem
num intervalo de um ano, especialmente quando alucinagdes estiverem
presentes.

Deméncia frontotemporal: E um conjunto de doencas - existe mais
de um tipo de deméncia frontotemporal (DFT) - cujos prejuizos sdao em
comportamento ou capacidade de linguagem num primeiro momento.
As regides afetadas por essas deméncias sao, como o préprio nome diz,
os lobos frontais - responsaveis pelo controle do comportamento, plane-
jamento de tarefas e nosso senso moral e social - e os lobos temporais,
responsaveis por muitas fungdes, entre elas a compreensao verbal, de
leitura e a expressao. Sao deméncias mais frequentes em idosos mais
jovens, com menos de 70 anos.

Deméncias mistas: As deméncias mistas sdo aquelas causadas por
mais de uma via patoldgica, ou seja, quando mais de uma doenca esta
acometendo o cérebro do idoso. Aforma mais comum de apresentagao
de deméncia mista é a de uma pessoa com deméncia com sintomas
e caracteristicas clinicas tipicas de Alzheimer que sofre uma piora re-
pentina acompanhada da presenca de sinais clinicos de AVE (derrame).
Estima-se que um terco das pessoas com deméncias com Alzheimer
apresentam lesOes vasculares e que cerca de um terco daquelas com
deménciavascular apresentam alteragdes tipicas da doenca de Alzhei-
mer. Espera-se, no futuro, que novos exames facilitem o diagnéstico das
formas mistas de deméncia, o que orientara melhor os médicos quanto
ao tratamento adequado.

Concluindo, a pessoa pode ter doenca de Alzheimer e ndo apresentar
um quadro demencial. Por outro lado, pode apresentar um diagnostico de
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deméncia e ndo ter, como causa desta sindrome, a doenca de Alzheimer.
Por isso, é fundamental, ante uma suspeita de perda cognitiva, buscar o
atendimento de profissionais da salide competentes para o esclarecimen-
to do diagnostico, a implementacgado de tratamento adequado e medidas
preventivas.

Referéncias

De Padua AC, Fernandez LL, Brum C,2017, Deméncia e Delirium. In Semiologia do
Adulto-Diagnéstico Clinico Baseado em Evidéncias. IWaldo Mattos, Il Arlete Hilbig.
RJ. MedBook.

Fagundes SD, Silva MT, Thees MFS, Pereira MG. Prevalence of dementia among
elderly Brazilians: a systematic review. Sdo Paulo Med J 2011; 129(1):46-50.

Fernandez LL, Hilbig A, 2017, Func¢Ges Cognitivas. In Semiologia do Adulto-Diagnés-
tico Clinico Baseado em Evidéncias. IWaldo Mattos, Il Arlete Hilbig. RJ. MedBook:
identificacao_demencia_atencao_primaria_digital.pdfhttps://bvsms.saude.gov.
br/bvs/publicacoes/relatorio_nacional_demencia_brasil.pdf

Mc Dade EM, 2022. Alzheimer Diseas. In : Continuum Lifelong Learning in Neurology
2022;28(3). doi: 10.1212/CON0000000000001131relatorio_nacional_demencia_bra-
sil.pdf https://bvsms.saude.gov.br/bvs/publicacoes/relatorio_nacional_demen-
cia_brasil.pdf

Schilling LP, Balthazar MLF, Radanovic M, et al Diagnéstico da doenca de Alzhei-
mer: recomendacoes do Departamento Cientifico de Neurologia Cognitiva e do
Envelhecimento da Academia Brasileira de Neurologia. Dement Neuropsychol
2022 Setembro;16(3 Suppl. 1):25-39.

Smid J, Studart-Neto A, Cesar-Freitas KG, et al. Declinio cognitivo subjetivo, compro-
metimento cognitivo leve e deméncia: diagndstico sindromico: recomendacdes do
Departamento Cientifico de Neurologia Cognitiva e do Envelhecimento da Academia
Brasileira de Neurologia. Dement Neuropsychol 2022 Setembro;16(3 Suppl. 1):1-17.

Wicklund M. Clinical Approach to Cognitive and Neurobehavioral Symptoms. In:
Continuum Lifelong Learning in Neurology2021;27(6):1518-48.

28



CAPITULO 2

Alois Alzheimer — 0 homem, o médico e o cientista

i o

Aloysius (Alois) Alzheimer nasceu em Markbreit, pequena cidade da
Baviera, Alemanha, em 14 de junho de 1864, catdlico, filho do tabelido
Eduard Alzheimer e de sua segunda esposa, Theresia. Aos 19 anos, em 1883,
ingressou na faculdade de Medicina de Berlim (Royal Friedrich-Wilhelm
University), a época a Meca da Medicina alema, tendo como professores os
famosos Dr. Rudolf Virchow e Dr. Heinrich Wilhelm Gottfried Von Waldeyer.
Entretanto, ficou apenas o primeiro semestre, pois ja no segundo, em 1884,
transferiu-se a Julius-Maximilians-Universitat em Wurzburg, préoximo a
Stuttgart. L4 ficou até 1886, passou ainda curto tempo na Eberhard Karl
Universitat, em Tiibingen, e retornou a Wurzburg para graduar-se médico
em 1887. Alzheimer frequentava comunidades académicas (abaixo, a direita,
frequentando o “Franconian Korps”; e a esquerda, ja mais maduro), onde
praticava esgrima, e, num dos arroubos de juventude, um curto duelo cus-
tou-lhe uma pequena cicatriz na face que disfarcava com éculos pincené.

Sua tese de doutoramento foi sobre a histologia das glandulas ceru-
minais do ouvido, sob a supervisao do célebre histologista e embriologista
suico Rudolf Alfred Von Kolliker, que o introduziu no mundo do uso do
microscopio, o que lhe foi de grande valia posteriormente. Aprovado num
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concurso publico e com licenca para clinicar, foi aceito em 1888 no Stadtis-
che Irrenanstalt flr Irre und Epileptische (Asilo Municipal para Dementes
e Epilépticos), o “Castelinho dos Insanos” em Frankfurt-am-Main, sob a
direcdo de Emil Sioli (1852-1922), l4 trabalhando por sete anos como mé-
dico-assistente e outros sete anos como segundo-médico.

Seu tempo nessa instituicao lhe valeu grande experiéncia no trato das
doencas mentais, adquirindo experiéncia especialmente em epilepsia, de-
méncia alcodlica, arteriosclerose e paralisia geral progressiva (neurossifilis).
Alzheimer era humanitario, ndo acreditava em tratamentos restritivos aos
portadores de doencas mentais. E nessa instituicao conheceu seu melhor
amigo e parceiro de estudos histopatolégicos, Franz Nissl (1860-1919).

Dois episdédios mudaram a vida de Aloysius Alzheimer. O primeiro deles
foi o conhecimento de sua esposa, Cecilie Simonette Nathalie Geisenheimer.
Aconteceu que o famoso médico Wilhelm Heinrich Erb tinha como paciente
um rico banqueiro e comerciante de diamantes, Otto Geisenheimer, que
numa viagem a Argélia, na Africa, adoeceu. Erb chamou Alzheimer por
telegrama para que acompanhasse o rico paciente na viagem de navio de
retorno a Europa. Ele faleceu no translado e Alzheimer fezamizade com sua
vilva, Cecilie. Casaram-se dois anos ap6s, ndo antes da conversao religiosa
da noiva afé catdlica. Tinham trés filhos: Gertrude (afilhada de Franz Nissl),
Hans e Marie. Infelizmente, Cecilie faleceu de broncopneumonia em 1901,
deixando Alzheimer vitvo com os trés filhos. Alzheimer era um pai atencioso
e contou com a ajuda de sua irma na criagado deles.

0 segundo e notédrio episédio nesse mesmo ano de 1901 foi a interna-
¢aono Asilo de Frankfurt da Sra. August Deter (conhecida como August D.),
levada por seu esposo, um gerente de ferrovia. Aos 51 anos, a sra. Auguste
apresentava-se com perda progressiva de memoria e com graves proble-
mas de comportamento. Repetitiva, com delirios de ciime do seu esposo
com a vizinha (sindrome de Othelo), ja ndo cozinhava mais, nem cuidava
das roupas, da casa e mesmo da higiene pessoal. Frau Deter mostrava ex-
pressdao de desamparo e discurso fragmentado, dificuldade de nomeagdo
de objetos simples (lapis/caneta), ndo conseguia lembrar seu sobrenome,
desaprendera a escrever, frequentemente gritava apavorada. Alzheimer a
entrevistou repetidamente de 26 a 30 de novembro de 1901, registrando
detalhadamente suas respostas num caderno de capa azul (que foi encon-
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trado somente em 1995). Aconteceu que seu melhor amigo, Franz Nissl,
foi convidado a se transferir a Heidelberg em 1895, e dali a Munich, para
trabalhar com o maior psiquiatra da época, Emil Kraepelin (1856-1926), e
montar o servico de Anatomia Patolégica do grande hospital psiquiatrico
real da Ludwig-Maximilians Universitat.

Alzheimer aceitou o seu convite para transferir-se a Munich somente
em 1903, e com a assisténcia desses dois amigos o laboratério clinico-pa-
tologico de Kraepelin tornou-se famoso e meca de neurologistas de varios
paises. Enquanto isso, Auguste D., que havia ficado aos cuidados do seu
pupilo italiano, o nobre Dr. Gaetano Perusini, deixava de se comunicar, as-
sumia uma posicao semifetal e escaras de decubito, apesar dos melhores
cuidados da época, até falecer por broncopneumonia e sépsis as 6h15 de
8 de abril de 1906. Comunicado desse falecimento por Perusini, o diretor
Emil Sioli enviou o cérebro de Auguste D. a Munich, onde foi extensamente
examinado por Alzheimer e Nissl. Alzheimer foi surpreendido por encontrar
estranhas alteragdes no cortex cerebral de Auguste, ja descritas por outros
cientistas nos muito idosos, como focos miliares de uma substancia parda,
chamadas “placas senis” e depésitos fibrilares dentro dos neurénios, for-
mando “emaranhados neurofibrilares”. Alzheimer observou a rarefacao de
trés quartos dos neurdnios corticais cerebrais de Auguste D.

Em 3 de novembro desse ano de 1906, instigado pelo seu chefe Emil
Kraepelin, Alzheimer decide apresentar o caso de Auguste D. no 37° Encontro
da Sociedade Alema de Alienistas do Sudoeste. Nao chamou muita atencdo.
Em 1907, Alzheimer publicou um artigo de trés paginas sobre o caso de
Auguste D. na revista médica Allgemeine Zeitschrift fur Psychiatrie und Psy-
chisch-gerichtliche Medizin, sob o titulo “Uber Eine Eigenartige Erkrankung
der Hirnrinde“ (“Sobre uma estranha doenca do Cértex Cerebral”).

Perto dali, fazendo fronteira com a Alemanha a época, havia em Praga,
Republica Tcheca, o servico de Neurologia do grande Arnold Pick, que da
nome a deméncia frontotemporal. O pupilo deste, Oskar Fischer, ja havia
encontrado casos semelhantes clinica e patologicamente aos de Auguste
D. Entdo o chefe de Alzheimer em Munich, o célebre Emil Kraepelin, na 82
edi¢ao do seu Tratado de Psiquiatria, em 1910, decide dar o nome “Alzhei-
mersche Krankheit” a doenca descrita por Alzheimer que o torna famoso
até hoje. Naquele tempo, como hoje, quem lacrava ficava com a fama.
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Em 1911, Alzheimer publica outro caso clinico-patolégico de deméncia,
o de JohannF. Seu pupilo Gateano Perusini pede-lhe licenca e publica outros
seis casos. O Kaiser-Wilhelm Institute (hoje Max-Planck Institute of Psychia-
try) ficou famoso por receber e especializar diversos grandes neurologistas
e psiquiatras, entre eles Alfons Maria Jakob e Hans-Gerhardt Creutzfeldt
(da doenca de Jakob-Creutzfeldt), Korbinian Brodmann, Nicolas Achdcarro
(descreveu o primeiro caso nos Estados Unidos), Constantin Von Economo,
Korbinian Brodmann, Ugo Cerletti (pioneiro da eletroconvulsoterapia) e
Friedrich Heinrich Lewy. Este Gltimo, no laboratério de Alzheimer,em 1912,
ao0s 27 anos, encontrou os hoje conhecidos corpos de Lewy na substancia
nigra de pacientes com Doenca de Parkinson (e hoje na reconhecida demén-
cia de Lewy). E o jovem a direita na sala de aula abaixo, sendo Alzheimer
0 mais alto e corpulento.

Alzheimer era um professor encantador e acessivel. Nas mais de 20
bancadas de microscépio do Instituto, encontravam-se constantemente as
cinzas de seus charutos. Alzheimer foi convidado pelo préprio Imperador
da Prussia, Guilherme Il, para ser catedratico na Universidade Silesian-
-Friedrich-Wilhelm, em Breslau (hoje Wroclaw, na Polonia). Entretanto,
na viagem contraiu faringite estreptocdccica, posteriormente complicada
por glomerulonefrite e endocardite bacteriana, que o levou a morte por
insuficiéncia cardiaca também aos 51 anos, em 19 de dezembro de 1915.
Perusini faleceu no mesmo ano. Lewy assumiu a catedra em Breslau. Ha
quem acredite que seria mais justo chamar a doenca de doenca de Alzhei-
mer-Perusini-Fischer, cujas historias de vida sao igualmente extraordina-
rias. Entretanto, o nome doenca de Alzheimer perenizou-se como uma das
doencas mais temidas da humanidade e digna do esforco de milhares de
profissionais ao redor do mundo envolvidos no seu atendimento, pesquisa
e busca de um tratamento eficaz.

Referéncias

Alzheimer, A, Stelzmann, R. A., Schnitzlein, H. N., & Murtagh, F. R. (1995). An English
translation of Alzheimer’s 1907 paper, “Uber eine eigenartige Erkankung der Hir-
nrinde”. Clinical anatomy (New York, N.Y.), 8(6), 429-431. https://doi.org/10.1002/
€a.980080612

32



CAPITULO 3

Estagios da deméncia

45

Quando confrontados com um diagnostico de deméncia, as pessoas
e seus familiares invariavelmente perguntam sobre o que esperar nos
préximos anos.

Informacgdes sobre estagios clinicos em doencas cronicas progressivas
sao valiosas para orientar decisdes pessoais e familiares. Para médicos,
informacdes sobre esses estagios orientam o progndstico e direcionam
a escolha de intervengdes farmacolégicas e ndao farmacolégicas. Assim,
mais do que uma construgado descritiva e artificial, o conceito de estagios
da doenga demencial tem relevancia pratica para a pessoa com deméncia,
suas familias e profissionais de salde.

Na deméncia, existe o estadiamento do dano cerebral (patologia) e os
sistemas de estadiamento clinico. Enquanto o estadiamento da patologia
cerebral aborda a magnitude das anormalidades cerebrais associadas a de-
méncia, o estadiamento clinico informa sobre o declinio funcional esperado
ao longo dos anos. As necessidades clinicas mudam significativamente entre
os estagios leve, moderado e grave da deméncia. Cuidadores frequente-
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mente buscam saber em que estagio estd a pessoa que acompanham e o
que esperar no futuro préximo, bem como as préprias pessoas que vivem
com deméncia questionam sobre sua condi¢do, tanto para entender o que
aguardar nos préximos anos, quanto para fazer um planejamento anteci-
pado sobre seus cuidados.

O conceito de estadiamento da doenca evolui em funcdo do conhe-
cimento cientifico. A Escala de Deterioracdo Global, nesse sentido, faz-se
um sistema influente de sete estdgios para a deméncia clinica (consulte
a secdo subsequente sobre o tema). Como outro exemplo, sabe-se que a
doenca de Alzheimer se inicia no cérebro muitos anos antes do inicio da
deméncia emsi. As definicdes operacionais da doenca de Alzheimer, dessa
forma, incorporam os estagios pré-demencial e demencial. Os critérios
operacionais mais recentes para a doenca de Alzheimer propuseram seis
estagios clinicos, resumidos adiante.

Existem varios sistemas de estadiamento clinico para deméncias. Para
os fins praticos, utilizaremos um sistema de trés estagios - “Estagio inicial”,
“Estagio intermedidrio” e “Estagio tardio” - para descrever as necessidades
variaveis ao longo do tempo para a maioria das pessoas que vivem com
deméncia.

0 estadiamento de condicOes degenerativas primarias, como a do-
enca de Alzheimer, tem uma longa histéria: conforme resumido por Barry
Reisberg em seu ensaio, uma estrutura de sete estadgios chamada Escala
de Deterioracao Global foi proposta em 1982 e tem sido usada ha anos,
fornecendo pontos de ancoragem para clinicos e cuidadores. Uma varia-
cao desse estadiamento numérico foi proposta pelo grupo de trabalho do
Instituto Nacional do Envelhecimento - Associacao de Alzheimer (NIA-AA)
em 2021 e 2024, utilizando seis estagios. Vale ressaltar que esses sistemas
de estadiamento abrangem estagios pré-clinicos ou assintomaticos e de
comprometimento cognitivo leve, que precedem a deméncia.

Estagios da doenca de Alzheimer:

«  Pré-clinico: Também chamado de estagio clinicamente silencioso, em
que ha presenca da doenca cerebral ndo suficientemente significativa
para causar sintomas.
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Minimos sintomas: A pessoa com deméncia nota uma reducao da
capacidade funcional, mas, quando submetida a testes, a performance
continua normal. Algumas podem apresentar sintomas depressivos
nesta fase.

Comprometimento cognitivo leve (5-10 anos): Consiste em um esta-
gio pré-demencial (ndo é considerado deméncia), sendo caracterizado
pela memdria abaixo dos niveis basais, o esquecimento impondo um
impacto leve nas atividades da vida diaria da pessoa.

Deméncia leve (5 anos): Neste estagio, as pessoas apresentam ha-
bilidades anormais no que tange a meméria, atencao ou linguagem,
interferindo na capacidade do individuo de lidar com tarefas ou assuntos
habituais de formaindependente (finangas, compras, etc.). Em alguns
pessoas com deméncias, sintomas depressivos podem surgir, fazendo
com que se apresentem mais ansiosos, assustados ou tristes. Também
é comum airritabilidade pela percepcao do declinio da funcionalidade,
podendo essas pessoas ficarem mais retraidas, com falta de autocon-
fianca e sem interesse para participar de atividades sociais e familiares.
Outras pessoas com deméncias, por outro lado, ndo percebem suas
limitacdes, o que dificulta o0 manejo clinico. Quem se encontra nesta
fase se beneficia do uso de inibidores da colinesterase. Além disso,
alguns cuidados devem ser tomados a fim de proteger individuos neste
estagio, como a monitorizacao da habilidade de dirigir.

Deméncia moderada (5 anos): E caracterizada pelo extenso impacto
funcional na vida diaria, com comprometimento nas atividades basicas.
A pessoa nao é mais independente e requer assisténcia frequente nas
atividades da vida cotidiana, como para utilizar o banheiro ou realizar
asua higiene. Problemas preexistentes na memaéria e no pensamento
tendem a piorar na fase intermediaria, assim como a maneira de falar
e se expressar. A dificuldade de orientagdo também se torna mais se-
vera, e os sintomas neuropsiquiatricos emergem. A perda de iniciativa
(apatia), depressao e ansiedade tendem a continuar. Nesta fase, mui-
tas pessoas comecam a acreditar fortemente em coisas que nao sao
verdadeiras (delirios) e também podem comecar a ver e ouvir coisas
que nao existem (alucinagdes). Algumas pessoas com deméncias ainda
podem desenvolver agitacdo, inquietagao e irritabilidade, sintomas
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que tendem a exacerbar no final do dia, podendo haver também uma
fragmentacdo do sono, com diversos despertares durante a noite.

« Deméncia severa: Neste estagio, as pessoas apresentam dependén-
cia completa, devido ao impacto funcional grave na vida didria, com
comprometimento nas atividades basicas, incluindo o autocuidado.
Pessoas com deméncia em estagios avancados também podem nao
mais reconhecer lugares, objetos e pessoas familiares. O individuo pode
nao se reconhecer no espelho, nem identificar um amigo préximo ou
familiar. A expressao da linguagem pode se restringir a apenas algumas
palavras ou até mesmo desaparecer completamente. A compreensao
das palavras, por sua vez, fica reduzida; entretanto, as pessoas com
deméncia severa ainda podem ser capazes de usar e compreender
gestos, expressoes faciais e linguagem corporal.

Depressao e apatia, delirios e alucina¢des sdao comuns nesta fase.
Nos estdgios mais avancados da deméncia grave, a pessoa costuma se
apresentar mais fragil, podendo desenvolver dificuldades para engolir e
passando muito tempo na cama, sem for¢a ou autonomia para se levantar.
Esse conjunto de manifestacdes torna o individuo muito mais propenso a
desenvolver outros problemas médicos, como infec¢des (como pneumonia)
ou problemas cardiovasculares (como um codgulo sanguineo no cérebro
ou nos pulmdes), que podem levar a morte.
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CAPITULO 4

Tratamentos atuais da doenca
de Alzheimer e novas terapias

1 Tratamento atual farmacolégico da doenca de Alzheimer

Atualmente, os tratamentos para a doenca de Alzheimer aprovados
pela Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitaria (Anvisa) tém por objetivo
retardar o declinio cognitivo caracteristico da doenca e melhorar a qua-
lidade de vida das pessoas com deméncias. Esse tratamento é realizado
com terapias farmacolégicas - inibidores da colinesterase e memantina
-, que atuam nas causas de disfuncao celular responsdveis pela doenca
e trazem beneficio sintomatico. Essas medicacoes estdao disponiveis pelo
SUS conforme o Protocolo Clinico e Diretrizes Terapéuticas de Alzheimer
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(PCDT), de 2017, ndo requerendo judicializagdo para seu acesso, apenas o
seguimento de requisitos estabelecidos.

Em 2025, a Anvisa aprovou um novo medicamento, o donanemabe,
pertencente a uma nova categoria chamada de anticorpos monoclonais
antiamiloide. Diferentemente, dos medicamentos anteriormente dispo-
niveis, ele atua diretamente numa das lesdes tipicas da doencga, as placas
beta-amiloides.

Atualmente, é muito destacado que o tratamento, para ser eficiente,
também deverd contar com abordagens ndo farmacolégicas.

1.1 Inibidores da acetilcolinesterase

Os farmacos anticolinesterasicos (donepezila, rivastigmina, galanta-
mina) atuam aumentando a disponibilidade da acetilcolina no cérebro,
que é o principal neurotransmissor comprometido pela doenca. No geral,
essas medicacdes apresentam beneficio modesto nos sintomas cognitivos
caracteristicos da doenca de Alzheimer, porém trazem também impacto
positivo para os cuidadores e maior expectativa de vida as pessoas com
deméncias que recebem essas medicagoes.

Os principais aspectos afetados pela doenca de Alzheimer sao a cog-
nicdo, a funcionalidade e o comportamento. Os anticolinesterasicos sdao
capazes de retardar o declinio cognitivo quando comparados ao placebo.
Além disso, todas as medicac¢oes da classe tém demonstrado eficacia similar
na estabilizagao dos sintomas comportamentais e psicolégicos comumente
encontrados no estagio clinico da deméncia. Contudo, eles atuam princi-
palmente postergando o surgimento de sintomas comportamentais de
dificil manejo na pratica clinica, ndo sendo capazes de evitar a ocorréncia
desses quadros.

Os principais potenciais efeitos adversos associados a essas medica-
¢des sao gastrointestinais - como ndusea, vomitos, perda de apetite e de
peso -, e sao dose-dependentes. Caso a pessoa medicada apresente tais
paraefeitos, é recomendada a diminuicdo da dose e, dependendo do caso,
a troca da medicacao ou da via de administracao.

Até 20% das pessoas em tratamento com anticolinesterasicos apresenta
uma estabilizacdo, ou até mesmo melhora, dos sintomas cognitivos breve-
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mente apds inicio do tratamento. Esse efeito pode ser observado entre 9 e 12
meses na maioria das pessoas com deméncia em vigéncia deste tratamento.
Uma veziniciadas estas medicag¢des, elas devem ser administradas de forma
continua, com um efeito esperado de relativa melhora dos sintomas por
trés anos, em média. A descontinuagdo das medicagoOes estd associada a
piores desfechos cognitivos, psiquiatricos e de funcionalidade em pessoas
com deméncias com estagios iniciais da doenca. Por vezes, a utilizagdo de
medicamentos anticolinesterasicos pode ndo trazer uma percepgao clinica
de beneficio sintomatico, entretanto ndo ha indicacdo de troca por outra
apresentacgao de anticolinesterasicos nestas situaces, uma vez que os
efeitos terapéuticos sdo muito semelhantes entre si.

Por fim, os anticolinesterasicos sdo também indicados para outras cau-
sas de declinio cognitivo, como deméncia por corpos de Lewy e deméncia
na doenca de Parkinson. Entretanto, é importante ressaltar que esta classe
de medicacdo, além de ndo apresentar beneficio em alguns casos, como
deméncia vascular, é também prejudicial em casos de deméncia fronto-
temporal, sendo por isso proscrita nessas situagoes.

1.2 Memantina

A memantina é indicada nos casos de deméncia por DA moderada a
grave, devendo ser combinada aos inibidores da acetilcolinesterase es-
pecialmente nos estagios moderados. A memantina atua antagonizando
receptores de glutamato no sistema nervoso central, diminuindo a hiperex-
citabilidade neuronal e favorecendo a neuroprotecao. Apesar do beneficio
clinico sintomatico, especialmente em aspectos comportamentais, ndo ha
evidéncia de que a memantina previna ou retarde a progressao da doenca
em estagios iniciais.

2. Manejo de sintomas neuropsiquiatricos da doenga
de Alzheimer

Os sintomas neuropsiquiatricos (SNP) sdo os sintomas comportamen-
tais e psicolégicos da deméncia, e podem surgir em momentos distintos
da doenca, com apresentag¢des varidveis. Os sintomas neuropsiquiatricos
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mais comuns sao distlrbios do sono, agitacao, agressividade/irritabilidade
e apatia. Em estagios mais tardios, delirios, agressividade e alucinacoes
estdo comumente presentes. Esses sintomas trazem grande impacto clinico
e estdo associados a progressao da doenca, declinio na atividade de vida
diaria e aumento na sobrecarga do cuidador, promovendo um desgaste
fisico e emocional até mais significativo que os sintomas cognitivos da DA
e estando associados a maiores indices de institucionalizacdo, internacao
e mortalidade.

O tratamento desses sintomas deve ser inicialmente ndo farmacolégi-
co, devendo ser realizada também uma minuciosa revisao do tratamento
farmacoldgico para a DA e, entdo, apenas se necessario, considerar associar
medicagdes especificas para tal sintomatologia.

2.1 Tratamento nio farmacologico

A primeira linha de tratamento é comportamental, feita a partir da
avaliacdo e revisdo de sintomas-alvo e seus potenciais gatilhos entre a
pessoa com deméncia e seu cuidador, bem como do ambiente como um
todo. Observar esses aspectos da vida diaria sdo cruciais para melhorar
os sintomas.

Para melhora de sintomas de agressividade, apatia eirritabilidade, por
exemplo, é recomendavel que o cuidador nao enfatize com a pessoa com
deméncia que algo ja foi dito, ou que ela ndo lembra de algo, porque isso
pode reforgar sentimentos negativos. Esses sentimentos podem perdurar
por dias, pois o motivo do surgimento do sintoma é esquecido. Além disso,
as pessoas com a doencga de Alzheimer sdo sensiveis a estimulos agudos,
podendo ficar agitados com toques inesperados, com estimulos dolorosos
ou a bexiga cheia. Observacdes como estas podem ser Uteis para melhora
dos sintomas e evitam a introducao de novas medicagoes.

Para melhorar distdrbios do sono, a principal intervencao é introduzir
e/ou aprimorar a higiene do sono e aumentar as atividades didrias. Suge-
rem-se atividades como escutar musica, assistir televisao, praticar exercicio
fisico e participar de atividades manuais como artesanato ou jardinagem.
O objetivo é oferecer uma atividade prazerosa a pessoa com deméncia e
cansa-la o maximo possivel no processo.
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2.2. Tratamento farmacologico de sintomas
neuropsiquiatricos da doenca de Alzheimer

O tratamento para os sintomas neuropsiquiatricos da DA deve ser feito

apenas apds a avaliagdo e tentativa inicial de manejo comportamental. Ape-
sar da utilizacdo frequente de medicamentos antipsicéticos, é importante
ressaltar que esses medicamentos ndo tém indicagao formal para esses
quadros, pois podem aumentar riscos de quedas e mortalidade em idosos.
Em casos extremos (exemplo: agressividade refratdria), o uso deve ser feito
pelo menor periodo possivel e com a menor dose possivel.

Disturbios do sono: A trazodona esta associada a uma melhora nos
parametros de sono com um baixo perfil de efeitos adversos. Contudo,
estudos robustos confirmando essas observagoes ainda nao foram
publicados. A mirtazapina em baixa dose pode também ser utilizada
em casos de insonia.

Agitacao: Citalopram e sertralina, medicagdes antidepressivas inibido-
ras da recaptagao de serotonina, demonstraram eficacia para agitacao
ndo psicética e sdo geralmente mais bem toleradas que antipsicéticos
como a quetiapina e olanzapina. Mais recentemente, a partir de maio
de 2023, foi aprovada pela FDA a primeira medicacdo para o tratamento
da agitagdo associada a DA, o brexpiprazol. Essa medicagao, ainda sem
aprovacgao pela Anvisa para essa finalidade, tem acdo antipsicética e
moduladora da atividade dos neurotransmissores serotonina e dopami-
na, e tem se mostrado uma boa alternativa aos demais antipsicéticos.
Agressividade: Os anticolinesterasicos e a memantina podem dimi-
nuir a agressividade, porém pode ocorrer perda desse efeito ao longo
do tempo, sendo necessario associar novas medicacoes. Em casos de
agressividade refratdria, pode se considerar o uso de antipsicéticos
atipicos (risperidona, aripiprazol ou quetiapina) e também de brexpi-
prazol. Benzodiazepinicos devem ser evitados pelo aumento do risco
de quedas nas pessoas idosas com deméncia e por estarem associados
a um efeito negativo na cognicao.

Apatia: A bupropiona é um antidepressivo com efeito excitatério,
podendo ser utilizada para melhora de apatia. Estimulantes como
metilfenidato e dextroanfetamina também vém sendo estudados para
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o tratamento de apatia em pessoas com DA, mas seu uso deve ser
realizado com muita cautela.

+ Delirios/alucinagdes: A presenca desses sintomas indica pior prog-
ndstico na pessoa que vive com DA. Atualmente, investiga-se o uso de
brexpiprazol também para o controle da psicose associada a DA, mas
evidéncias de eficacia e seguranca ainda nao foram definitivamente
estabelecidas. Nesses casos, muitas vezes é necessario o uso de antip-
sicoticos atipicos, como a olanzapina ou quetiapina.

3. Novos horizontes: novas drogas
modificadoras da doenga

Recentemente, medica¢des com efeito na diminuicao da progressao da
doenca (conhecidas como drogas modificadoras de doenca) tém recebido
atencao em todo mundo. As duas principais medicagoes que receberam
aprovacao pelo FDA em 2023 e 2024 sdo o lecanemabe e o donanemabe.
No Brasil, como mencionado, houve a aprovagado recente do donanemabe
para casos de deméncia por Doenca de Alzheimer em estagio leve e para
casos de comprometimento cognitivo leve também causado pela doenca
- ou seja, para casos bastante precoces de diagnéstico.

As drogas modificadoras da doenca se ligam a beta-amiloide, uma
proteina associada a formacao de placas no cérebro que contribuem para
a perda neuronal caracteristica da DA, promovendo sua remogdo. Essas
medicacdes estdo indicadas apenas para pessoas com comprometimento
cognitivo leve devido a DA ou em fases iniciais da DA, com evidéncia de
patologia amiloide em exame de biomarcadores como PET-CT com mar-
cador amiloide.
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CAPITULO 5

Complicag¢oes mais Comuns na Demeéncia:
Causas e Consequéncias

A doenca de Alzheimer é uma condicdo neurodegenerativa que afeta
as fungdes cognitivas, principalmente a memoria, sendo uma das formas
mais comuns de deméncia. A medida que a doenca avanca, ela pode gerar
diversas complicages que impactam diretamente a qualidade de vida da
pessoa que vive com deméncia e de seus familiares. Neste capitulo, vamos
abordar as causas dessas complica¢des e suas consequéncias para ajudar
a entender como lidar com esses desafios no dia a dia.

1. Causas das complicacoes na doenca de Alzheimer

0 avanco da doenca de Alzheimer pode desencadear varias complica-
¢Oes, e essas consequéncias geralmente ocorrem em diferentes estagios
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da doenca. Algumas das causas dessas complicacdes estdo relacionadas
aos efeitos diretos da degeneracao cerebral, enquanto outras podem ser
desencadeadas pelas dificuldades que surgem nas atividades do dia a dia.

Perda de habilidades cognitivas: A medida que o cérebro é afetado,
a mem©ria, a orientacdo no tempo e no espaco, o raciocinio e a capa-
cidade de comunicacgao e de julgamento das situacdes ficam cada vez
mais comprometidos. Isso pode levar a complicagdes como se perder
na cidade, se colocar em risco por ndo entender as consequéncias
das suas ac¢des e tornar-se mais suscetivel a golpes financeiros. Aqui
entram também as complicagoes com uso do fogdo (queimar comida,
queimar panela, risco no uso de panelas de pressao), a possibilidade
de se queimar, a dificuldade para se vestir e de manter as atividades
de higiene pessoal.

Dificuldade de locomocao e controle motor: Nos estagios mais avan-
cados, a pessoa pode ter dificuldade para andar, se equilibrar ou até
mesmo realizar movimentos simples, como pegar um objeto. A perda de
controle motor pode aumentar o risco de quedas, que podem resultar
em fraturas e outras lesdes. Quanto mais parada e menos se movimentar,
maior serd a atrofia muscular e consequente fragilidade da pessoa. Com
a progressao do quadro, a pessoa pode permanecer imével e acamada,
facilitando o surgimento de lesdes de pele e infecgdes. Aimobilidade
também pode levar a tromboses principalmente nas pernas.

Perda de controle esfincteriano: Perda de controle esfincteriano: Com
o0 passar dos anos, pessoas com deméncias como a doenca de Alzheimer
passam a perder gradualmente o controle da urina e da evacuacao. Esses
sao sintomas considerados comuns no envelhecimento, mas sao mais
frequentes em pessoas com deméncia. Quando percebem que precisam
irao banheiro, ndo ha tempo para se deslocar. Em alguns casos, podem
inclusive perder completamente a compreensao da sensa¢ao e de que
isso significa que precisam ir ao banheiro, trazendo complicacdes de
higiene e aumentando a chance de infec¢Ges urinarias.

Alteracdes no comportamento: Pessoas com Alzheimer frequente-
mente apresentam mudangas no comportamento, como agitacao, irri-
tabilidade, agressividade, ansiedade e até mesmo sintomas psicéticos,
como delirios de perseguicao e de desconfianca. Esses sintomas podem
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ser desencadeados pela confusao e pela perda de meméria, tornando
a convivéncia mais desafiadora para os familiares e cuidadores.
Problemas de fala e degluticao: A progressao da doenca leva a perda
da linguagem e traz problemas de comunicagdo. Torna-se dificil para a
pessoa se fazer entender e muitas vezes ndo entende ou faz confusao
com o que escuta. A disfagia esta presente desde o inicio da doenca e
progride para fases mais avancadas em que as pessoas nao conseguem
produzir os movimentos automaticos para mastigar e engolir. “Para a
alimentacdo, ha a possibilidade de colocagdo de uma sonda”. Cerca de
85% das pessoas terdo disfagia na fase avancada do Alzheimer.
Problemas de satide associados: Pessoas com Alzheimer podem ter
maior predisposi¢ao a infec¢cdes, como pneumonia, devido a dificul-
dade em engolir ou manter cuidados basicos de higiene. Além disso, a
falta de motivacao ou a perda de interesse em cuidar da prépria satde
pode levar ao agravamento de doencas cronicas, como diabetes ou
hipertensdo. O diabetes tem uma frequéncia maior nas pessoas com
Alzheimer em comparacao com a populagdo geral.

2. Consequéncias das complicacoes

As complica¢des da doenca de Alzheimer tém um grande impacto na

vida da pessoa com deméncia e de seus familiares. Elas podem afetar a
saude fisica, emocional e social, criando um ciclo de dificuldades e desgaste
para todos os envolvidos.

Impacto fisico: As quedas, dificuldades motoras e problemas de de-
gluticdo podem resultar em lesGes graves. Pessoas que vivem com
deméncias que ndo conseguem se alimentar adequadamente podem
sofrer de desnutricao, o que enfraquece ainda mais o corpo. Em esta-
gios avancados, a pessoa pode se tornar totalmente dependente de
cuidados para realizar tarefas basicas, como tomar banho, comer e se
vestir. Para alimentacdo, ha a possibilidade de coloca¢dao de umasonda
(gastrostomia), porém isso deve ser conversado porque tem impacto
sobre a qualidade de vida e obriga muitas vezes a pessoa a viver em
uma instituicdo ou clinica geriatrica. Importante lembrar que a gastros-
tomia melhora a nutricdo, mas ndo diminui o risco de pneumonias por
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aspiracao, pois ndao impede que a pessoa se engasgue e aspire a saliva.
« Impacto em morbidade e mortalidade: A dificuldade no tratamento

das comorbidades (como hipertensao e diabetes) aumenta as chances

de doencgas vasculares. Aimobilidade, os engasgos e os remédios com
efeito de sonoléncia aumentam a chance de infec¢des tipo pneumonia.

Aproximadamente 70% das mortes na doenca de Alzheimer estdo re-

lacionadas com pneumonia. H4d também mais AVCs na popula¢ao com

Alzheimer possivelmente por piora do controle dos fatores de risco. No

geral, as pessoas com Alzheimer tém uma taxa de mortalidade quase

duas vezes maior que a populagao geral.

« Impacto emocional e psicolégico: As mudancgas de comportamento
podem gerar frustracdo tanto para a pessoa diagnosticada quanto para
os cuidadores. A perda de meméria e o comportamento imprevisivel
muitas vezes causam sentimentos de tristeza, raiva e até depressao
em quem cuida da pessoa com Alzheimer. A sensagao de soliddo e
isolamento social também é comum entre quem vive a jornada, o que
pode agravar ainda mais o quadro clinico.

« Impacto social e familiar: As familias e cuidadores enfrentam uma
enorme carga emocional e fisica ao lidar com as complica¢des da do-
enca. A sobrecarga de cuidados pode gerar estresse, cansaco extremo
e, em alguns casos, até problemas de salde para os cuidadores. Além
disso, o impacto social pode ser significativo, uma vez que as pessoas
com deméncias muitas vezes perdem o contato com amigos e familia-
res, o que dificulta a manutencao das relagdes sociais. O aumento da
necessidade de cuidados pode levar a pessoa a institucionalizacdo em
clinicas geriatricas, chamadas tecnicamente de ILPI. As familias devem
estar atentas aos aumentos dos custos financeiros que estao incluidos
nesses locais e nos tratamentos medicamentosos.

A progressao da doenga de Alzheimer traz complicagdes fisicas e com-
portamentais para pessoa com deméncia e cuidadores. E importante estar
sempre atento ao surgimento de novos sintomas e dificuldades que pos-
sam surgir para que se possa buscar alternativas de tratamento e cuidado.
Conhecer os problemas que podem aparecer na doenga de Alzheimer nos
permite prevenir e diminuir os impactos para a pessoa com deméncia,
familiares e cuidadores.
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CAPITULO 6

Como Deve Ser a Comunicacio com Pessoas
com Problemas de Meméria

Na andlise dos fatores que precipitam as alteracdes psicolédgicas e
comportamentais nas pessoas com Alzheimer, como no caso da hora de
tomar banho, muitas vezes chega-se a conclusdo de que a comunicagao
feita de maneira equivocada, no tom e no contelido, é justamente o gatilho.

Em pesquisa publicada em 2020, pela Dra. Darina Petrovsky, da Uni-
versidade da Pensilvania, metade dos familiares cuidadores relataram que
gritavam ou usavam tom muito severo com a pessoa diagnosticada por
elas cuidada em muitos momentos. Isso mostra o quanto essa questao da
comunica¢do é comum! Nesse mesmo estudo, o estresse do cuidador e a
depressao mostram-se como associados a uma pior capacidade de comu-
nicagdo dos cuidadores, ou seja, quanto maiores os niveis de Estresse do
Cuidador na Doenca de Alzheimer (ECDA) e de depressao, mais rudes os
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cuidadores eram na forma de falar com seus familiares com Alzheimer. O
risco é de se desenvolver um ciclo vicioso, quanto mais gritos, mais altera-
¢ao de comportamento, e quanto mais alteracao de comportamento, mais
estresse e mais gritos.

Idealmente, evitamos que isso aconteca com as familias. Diariamente, é
necessario explicar sobre a necessidade de aprenderem a comunicar-se de
maneira mais tranquila, mais simples e mais assertiva com seus familiares
com deméncia. As vezes, alguns casais passaram décadas discutindo, ten-
do as briguinhas como diversao e, mesmo ap6s o Alzheimer, os familiares
insistem nessas mesmas formas de comunicacao.

Nas explicagdes que faco a esses familiares, mostro que as deméncias,
e no caso o Alzheimer, prejudicam inicialmente algumas fun¢des cognitivas,
como a memdria recente. No entanto, com o passar do tempo, outras capa-
cidades também sdo parcialmente comprometidas, entre elas a linguagem
e aatencdo. Somando essas limitacGes as dificuldades em audicao, comuns
a partir dos 70 anos, é necessario que nao mais se insista em conversar com
essa pessoa como se ela nao tivesse limitagoes.

Gosto de usar aimagem de um labirinto para explicar como a cabega
do familiar pode estar naquele momento, quando esta mais confuso, ou
mesmo irritado ou com apatia. A tarefa do cuidador é, muitas vezes, pegar
o seu familiar pelas maos e o guiar dentro desse labirinto. E esse tipo de
cuidado, de afeto tranquilizador, é exercido através da comunicagao, tanto
verbal quanto ndo verbal.

Por outro lado, quando se tenta forcar a barra para que ele lembre de
fatos recentes, estimular e manter brigas por assuntos triviais, comunicar
noticias estressoras em vao, por exemplo, podem precipitar ansiedade e
desconforto na pessoa com Alzheimer. Assim como fazer muitas perguntas
na sequéncia ou puxar conversas em ambientes barulhentos também pode
gerar erros de compreensao.

Em diversos momentos, a pessoa com Alzheimer, em especial a partir
do estdgio moderado, pode ficar irritada ou resistente a tarefas como ali-
mentag¢ao ou o banho por ndo compreender bem o que estd acontecendo.

Quando o cuidador esté estressado ou adoecido, ele perde a capacidade
de se comunicar com assertividade e com ternura, o que, como disse, pode
desencadear mais sintomas no idoso com deméncia. Pode seiniciar, dessa
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forma, um ciclo muito ruim, de brigas, alteracoes de comportamento, culpa
e sofrimento de todos.

Nem sempre vai ser facil, mas vale tentar.

Cuide de como vocé fala, se estd dando tempo para que as respostas
venham, se a comunicacdo esta sendo feita com carinho. Deixo aqui algu-
mas dicas praticas para melhorar a comunicacao com pessoas que vivem
com deméncia:

Para desenvolver uma comunicag¢iao com ternura,
tenha em mente os seguintes caminhos:

1. Fagacontatovisual, falando frente a frente, e chame a pessoa pelo nome.
Tente falar devagar e num tom de voz um pouquinho mais grave - isso
facilita a compreensao de idosos com prejuizos na audicao.

3. Busque manter uma conversa de mao dupla pelo maior tempo possivel,
fazendo perguntas curtas e ndo complicadas.

4. Evite distragcdes durante a conversa.

5. Experimente outros recursos de comunicacao nao verbal, como sorrisos
e toques no ombro ou mesmo tente tocar as maos, fazendo carinho
ou mesmo a segurando.

6. Organize bem a rotina para evitar momentos de pressa, pois é geral-
mente neles que as crises de comunicacao acontecem.

7. Considere usar a linguagem corporal mostrando o que vocé pretende
- some as palavras com os gestos.

8. Tente mudar o foco em momentos de dificuldade na comunicagao -
essa é a estratégia mais usada em todo o mundo!

Para incentivar a pessoa a se comunicar com vocé:

1. Mostre empatia e uma expressao acolhedora sempre que conseguir -
isso faz toda a diferenca.

2. Tente descobrir o que esta sentindo, estando aberto as suas preocu-
pacoes, mesmo que ela seja dificil de entender.

3. Deixe-a tomar algumas decisdes, em especial nas fases leve e mode-
rada das deméncias.
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4,

5.

6.

Use, nas conversas, as memorias marcantes e aspectos da identidade
(caracteristicas do seu familiar) sempre que possivel - gostos, habitos,
profissao, etc.

A apatia, que é a perda de iniciativa, € muito comum em pessoas ido-
sas com deméncia. Tente abordar assuntos que costumam interessar
mais e, a partir deles, busque ganhar a atencao do seu familiar. Outra
estratégia quando surge a apatia é vocé mesmo comecar uma tarefa e
buscar que seu familiar se engaje e passe a realiza-la também.

Ao iniciar conversas, prefira palavras que a pessoa ainda consiga usar
de maneira adequada, pois elas funcionam como conectores para a
compreensao.

Para falar efetivamente com uma pessoa que vive com
demeéncia:

1.

Evite criticar ou corrigir e tente repetir o que foi dito para esclarecer.
Sempre evite discutir.

Dé dicas visuais - imagens, recados, deixar objetos ja prontos para as
tarefas, como toalhas, pratos e talheres e roupas de exercicio fisico,
por exemplo.

Faca perguntas que exijam uma resposta sim ou ndo. Por exemplo,
vocé poderia dizer: “Vocé estd cansado?” em vez de “O que esta acon-
tecendo contigo?”.

Limite o nimero de escolhas. Por exemplo, vocé poderia dizer: “Vocé
gostaria de um hambdrguer ou frango para o jantar?” em vez de “O
que vocé gostaria de jantar?”.

Ofereca instrugdes simples e passo a passo, evite pedidos ou ordens
longas.

Destaque sempre o objetivo de tarefas, muitas vezes indicando qual
sera a atividade posterior (por exemplo, vamos para o banho e depois
vamos almocar ou ir visitar o vizinho; a gente vai trocar de roupa para
ir tomar um lanche bem arrumados).

Repita as instrucdes e dé mais tempo para uma resposta, tentando
nao interromper.
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9. Nao fale usando vozes infantilizadas, isso costuma ter repercussoes
negativas, como confusdo e perda ainda maior no senso de identidade.

10. Jamais jogue na cara da pessoa com problemas de meméria que ela
é doente ou que esta cometendo erros sempre - isso provavelmente
dificultard a comunicacao.

11. Asvezes, pode-se parafrasear o que seu familiar acabou de comentar,
ou seja, repetir a ideia usando palavras um pouco diferentes. Essa
estratégia é (til para manter a conversa e para mostrar que vocé esta
interessado no que a pessoa idosa estd dizendo.
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CAPITULO 7

Novos métodos diagnosticos e abordagens terapéuticas

. "

Ademéncia é uma condi¢ao caracterizada pelo prejuizo progressivo das
funcdes cerebrais, como meméria, comportamento, coordenagao motora e
comunicacdo. Esse declinio afeta significativamente a capacidade de realizar
atividades diérias, levando a uma perda gradual da autonomia. Diversas
doencas podem levar a deméncia, ao afetar direta ou indiretamente o cé-
rebro. A principal causa é a doenca de Alzheimer, responsavel por até 70%
dos casos. Outras condi¢des incluem a deméncia vascular, deméncia com
corpos de Lewy, deméncia frontotemporal, entre outras. Além disso, fatores
como infecgdes, deficiéncias nutricionais, transtornos relacionados ao uso do
alcool, traumatismo cranioencefalico, tumores cerebrais e outras patologias
também podem estar relacionadas ao desenvolvimento da deméncia. Aiden-
tificacdo da doenca responsavel pelos sintomas da deméncia é fundamental
para determinar o tratamento mais adequado e estabelecer um prognéstico
mais preciso para a pessoa com deméncia. Neste capitulo iremos focar nos
recentes avancos cientificos relacionados a doenca de Alzheimer.

Adoenca de Alzheimer é uma condicdo classicamente associadaaum
comprometimento da meméria que progride lentamente para problemas
em outras areas, como habilidades visuais, motoras e de linguagem. Atu-
almente, acredita-se que essa condicao é provavelmente causada pelo
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acimulo de duas proteinas no cérebro: beta-amiloide e tau. Assim, a de-
teccdao do aciimulo cerebral dessas proteinas é essencial para confirmagao
do diagnéstico. Segundo o primeiro critério diagndstico da doenca de
Alzheimer em 1984, essa confirmacgao somente poderia ser feita por meio
da avaliacdo do tecido cerebral ap6s a morte. Durante a vida, os médicos
podiam oferecer apenas um diagndstico possivel ou provavel da doenca de
Alzheimer, com base nos sintomas apresentados e na exclusdo de outras
causas de deméncia. O problema é que, ao comparar o diagnéstico feito
em vida com a avaliacdo do cérebro das pessoas com deméncias apds a
morte - considerado o método mais preciso -, os erros eram frequentes.
Mesmo médicos treinados e experientes cometiam erros em cerca de 20%
a 30% dos casos. Isso ressaltou a necessidade urgente de aprimorar os
métodos diagndsticos, a fim de possibilitar a identificacdo precisa da do-
enca de Alzheimer ainda em vida e, consequentemente, a realizacao de
intervencdes eficazes para melhorar a qualidade de vida da pessoa com
deméncia e oferecer maior conforto as familias.

Nas Ultimas décadas, houve um grande aumento no financiamento
destinado a pesquisas relacionadas a doenca de Alzheimer em ambito
mundial. Isso levou ao desenvolvimento de exames de imagem cerebral
e analises do liquido cefalorraquidiano (liquido que circula ao redor do
cérebro e da medula espinhal) capazes de detectar com grande acuracia
0s processos patolégicos da doenca durante a vida. Esses progressos ndo
apenas impulsionaram estudos que aprofundaram o conhecimento sobre
a doenga, mas também aprimoraram a precisao diagnostica por meio do
uso desses exames para complementar a avaliagdo clinica das pessoas
com deméncias. Muitos desses exames estdao aprovados para uso clinico
no Brasil e no mundo. No Brasil, temos um exame deimagem por PET-Scan
para placas de beta-amiloide e quatro exames de liquido cefalorraquidia-
no (abeta40, abeta42, tau e p-tau) aprovados pela Anvisa que podem ser
solicitados pelos médicos seguindo recomendacgdes especificadas para
um diagnéstico diferencial. Entretanto, em um pais continental e muito
desigual como o Brasil, sua implementacdo na pratica clinica enfrenta
limitagGes devido aos altos custos dos exames de imagens e a natureza
invasiva da coleta do liquido cefalorraquidiano, que exige a realizagao de
uma puncgao lombar.

55



Recentemente, exames de sangue tém demonstrado resultados muito
promissores para deteccao dos processos patoldgicos relacionados a do-
enca de Alzheimer, ou seja, do acimulo das proteinas beta-amiloide e tau.
No ambito da pesquisa, esses exames tém demonstrado grande potencial
para auxiliar no diagnéstico da doenca de Alzheimer, bem como prever
sua progressao. A vantagem dos exames de sangue em comparacao com
os exames de imagem do cérebro e do liquido cefalorraquidiano é o fato
de que sao menos custosos e invasivos, respectivamente. Dessa forma,
apresentam um grande potencial para serem utilizados em larga escala
no Brasil, inclusive para serem incluidos no Sistema Unico de Salde. Ain-
da existem fatores que restringem o uso destes exames na pratica clinica,
como a validagao na populacao brasileira, a comprovacao de sua eficacia
fora do ambiente de pesquisa, a padronizacao dos métodos de andlise e a
definicdo de valores de referéncia claros para a interpretacao dos resultados.
Apesar disso, diversos trabalhos estao em andamento para superar esses
obstaculos, garantindo que os exames de sangue possam ser aplicados de
forma segura e eficaz no diagnéstico da doenca de Alzheimer. Um estudo
liderado pela Universidade Federal do Rio Grande do Sul (UFRGS), em
parceria com a Secretaria de Saude do Estado do Rio Grande do Sul e o
Ministério da Salde, esta desenvolvendo a Iniciativa Brasileira de Biomar-
cadores em Doengas Neurodegenerativas, que tem como objetivo tornar
esses exames de sangue disponiveis para o Sistema Unico de Satide. Em um
futuro préximo, esses exames poderao se tornar uma ferramenta essencial
na deteccdo e manejo da doenga. Quando este momento chegar, é funda-
mental utiliza-los com cautela e de forma adequada. No momento, esses
novos exames de sangue devem sempre ser utilizados para complementar
uma avaliacdo clinica detalhada e solicitados por profissionais médicos
treinados em deméncias, evitando seu uso indiscriminado, especialmente
em individuos sem sintomas.

Em relacdo aos tratamentos, estamos vivendo um momento muito im-
portante na luta contra a doenca de Alzheimer: o surgimento dos primeiros
medicamentos capazes de alterar a evolucao esperada desta condicdo. Até
recentemente, os tratamentos disponiveis eram exclusivamente sintomati-
CO0s, ouU seja, apenas aliviavam os sintomas sem interferir na progressao da
doenca. No entanto, nos tltimos anos, surgiram os primeiros medicamentos
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modificadores do avanco da doenca de Alzheimer, os quais atuam por meio
da remocgado do acimulo cerebral da proteina beta-amiloide. Ap6s muitos
debates, o U.S. Food and Drug Administration (FDA) - agéncia reguladora
norte-americana do Departamento de Sauide e Servigos Humanos - aprovou
o aducanumabe em 2021, seguido do lecanemabe em 2023 e donanemabe
em 2024 para o tratamento da doenca de Alzheimer em estagios precoces
nos EUA. O aducanumab teve sua comercializagdo descontinuada no inicio
de 2024 por controvérsias relacionadas ao seu custo e efetividade, porém
as outras medicagoes seguem no mercado. Com certeza, isso representa
um grande avanco na luta contra a doenca de Alzheimer, porém fatores im-
portantes ainda restringem o uso destes medicamentos na prética clinica.
Entre os principais desafios estdo o alto custo, dividas sobre a magnitude do
beneficio destes tratamentos e os efeitos adversos relacionados ao seu uso,
como alteragdes no cérebro detectadas porimagem (edema e hemorragia).
Por esses motivos, a aprovacao destes tratamentos ainda nao foi concedida
em diversos paises. Segundo a Academia Brasileira de Neurologia, o uso des-
sas medicacoes deve ser feito com cautela, inicialmente apenas em centros
de referéncia e sob o acompanhamento de médicos especialistas, a fim de
garantir a selecdo adequada das pessoas com deméncias que possam real-
mente se beneficiar do tratamento. Ainda ha muitas incertezas e limitagdes
que dificultam a implementacao imediata desses tratamentos na pratica
clinica. De fato, avancos significativos ainda sao necessarios, tanto do ponto
de vista cientifico quanto clinico. Contudo, estes tratamentos representam
uma grande esperanca, uma vez que evidenciam a possibilidade de modificar
aevolucdo da doenca de Alzheimer. Muitos estudos seguem em andamento
para o desenvolvimento de terapias mais eficazes, capazes de desacelerar,
interromper ou até mesmo reverter a progressao dessa condicao tao devas-
tadora que ainda nao tem cura.
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BLOCO 11

ORIENTACOES
SOBRE O CUIDADO




CAPITULO 8

O que esperar de uma consulta médica
para avaliacio de memoria

Quando surge a preocupacao com a meméria de uma pessoa querida,
um dos primeiros passos € procurar um médico. Essa consulta é fundamental
para entender se o esquecimento faz parte do envelhecimento natural ou
se pode estar relacionado a alguma condi¢cdo que merece atencao especial,
como a deméncia. Este capitulo traz orienta¢des praticas para que cuida-
dores e familiares saibam o que esperar de uma consulta médica voltada
a avaliacdo da meméria e como se preparar para esse momento.

A consulta médica é importante porque abrange o diagnoéstico, tra-
tamento e prevencao. As informacdes que vocé fornece ao médico sao o
material mais importante para definir tratamento, para entender se ha algo
errado ou que pode melhorar, ou para planejar os préximos passos. Assim,
tudo que vocé falar na consulta serd dado como verdade.
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O profissional de satide pode utilizar uma entrevista semiestruturada ou
uma lista de tarefas que abranja atividades de lazer (como jogar cartas), ta-
refas instrumentais como preparar refei¢oes, usar o telefone, tarefas domés-
ticas, administrar finangas e correspondéncia, sair para passear, seguir um
hordrio de medicacao e atividades basicas como vestir-se, higiene pessoal,
continéncia e alimentacao. Todos os testes sao indicadores da capacidade
de uma pessoa permanecer em casa com seguranca. Essas informacoes
devem ser corroboradas por familiares e amigos, pois a natureza humana
frequentemente nos obriga a minimizar nossas préprias dificuldades. As
vezes, uma lista de atividades da vida diaria é preenchida na sala de espera
do profissional de saiide, em casa ou on-line, antes da consulta.

Quem participa na consulta?

A consulta é idealmente conduzida com a presenca de uma pessoa
que viva ou conhe¢a bem a pessoa com deméncia diagnosticada ou com
asuspeita. E altamente recomendéavel que um familiar, amigo ou cuidador
acompanhe a consulta. Muitas vezes, a prépria pessoa com queixa de me-
moéria ndo percebe todas as dificuldades que apresenta, e a visdo de quem
convive no dia a dia € essencial para uma avaliagao completa. Além disso,
0 acompanhante pode ajudar a lembrar orienta¢cdes médicas e apoiar na
adesdo ao tratamento.

Antes da consulta:

1. Leve documentos e exames prévios: leve exames laboratoriais ou
de imagem ja realizados, relatérios médicos anteriores e uma lista de
medicamentos em uso (incluindo fitoterapicos e suplementos).

2. Listade sintomas: anote os esquecimentos ou mudancas de compor-
tamento que chamaram sua aten¢do, com exemplos concretos (por
exemplo: “esqueceu o caminho de casa duas vezes na Ultima semana”).

3. Historico de satide: informe doencas atuais e passadas, como hi-
pertensao, diabetes, depressao ou problemas cardiacos, que podem
interferir na memoria.

4. Oculos e aparelhos auditivos: estes itens s3o essenciais para que a
pessoa consiga acompanhar bem a consulta e os testes de meméria.
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Informaco6es importantes para levar ao médico:

1.

N

>

Identifique quando problemas envolvendo meméria, linguagem, jul-
gamento, atencdo, motricidade, julgamento ou comportamento se
tornaram evidentes.

Certifique-se de que estes problemas representam um declinio em
relacdo ao nivel funcional normal.

Documente o impacto dos problemas de meméria na autonomia e
independéncia da pessoa.

Identifique outros sintomas, por exemplo, falta de iniciativa, compor-
tamentos repetitivos, ansiedade, isolamento social, irritabilidade e
sentimentos depressivos.

Detalhes sobre o uso de tabaco, drogas, alcool e a lista completa de
diagnésticos e tratamentos.

Histérico familiar de problemas de meméria e psiquiatricos (depressao
etc.).

Na consulta:

E esperado que o médico faca perguntas detalhadas sobre:

Impacto no dia a dia: Se os esquecimentos atrapalham tarefas como
cozinhar, pagar contas, tomar medicamentos ou manter conversas.
Mudancas de humor ou comportamento: Se houve altera¢des na per-
sonalidade, irritabilidade ou retraimento.

Histérico familiar: Se existem casos de deméncia, depressao ou outras
condic¢des neuroldgicas na familia.

Rotina didria: Sono, alimentacao, consumo de alcool, tabaco e atividade
fisica, pois esses fatores também influenciam a meméria.

O exame cognitivo:

0 médico vai testar a memoria, a atencao, a habilidade de manipular

palavras e niUmeros, a capacidade de comunicacdo verbal e escrita, assim
como a capacidade de desenhar. Ele pode preencher escalas cognitivas.
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O exame clinico e neuroloégico:

Além da conversa, o médico fard um exame fisico e neurolégico. Isso
pode incluir testes dos nervos dos olhos e da face, simples testes de for-
ca, reflexos, coordenagao motora, sensibilidade e equilibrio. O objetivo é
identificar se hé sinais que possam explicar as queixas de meméria. E pro-
vavel também que sejam aplicados testes cognitivos breves, como lembrar
palavras ou desenhar figuras simples, que ajudam a avaliar a memoria e
outras funcdes do pensamento.

Exames complementares nem sempre sao necessarios. O médico pode
solicitar exames de sangue, de imagem (como ressonancia ou tomografia)
ou testes mais especificos. No entanto, é importante saber que nem sempre
esses exames sao feitos logo na primeira consulta. Em certos casos, testes
genéticos podem ser solicitados. Muitas vezes, o diagnostico inicial pode
ser construido a partir da histéria clinica e da avaliagdo cognitiva.

Depois da consulta:

Ao final da avaliagdo, o médico podera: (1) solicitar novos exames ou
encaminhamentos (psiquiatra, geriatra, fonoaudiélogo, terapeuta ocupa-
cional); (2) dar orientagoes de estilo de vida, como exercicios fisicos, alimen-
tacdo equilibrada e estimulagado cognitiva; (3) agendar acompanhamento
regular, para monitorar a evolucdo dos sintomas. E importante entender
que uma consulta dificilmente resolve todas as ddvidas de imediato. O
acompanhamento continuo é parte fundamental do processo.

Mensagem final:

A consulta médica para avaliagdo de meméria é um passo essencial
para compreender o que estd acontecendo com a pessoa querida. Chegar
preparado, com informacdes organizadas e apoio de um familiar, torna o
encontro mais produtivo e aumenta as chances de um diagndstico preciso
e o melhor tratamento.

Lembre-se: o cuidado com a meméria é também cuidado com a qualidade
de vida.
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CAPITULO 9

Educacio da pessoa com deméncia e do cuidador

Ninguém nasce sabendo sobre meméria, perda cognitiva ou deméncia.
E necessario um tempo para entender o que estd acontecendo com aquela
pessoa. E sabemos que essa ndo é uma tarefa facil. Por isso, este capitulo
foca na educagdo da pessoa com deméncia e do cuidador. Para tanto, va-
mos fornecer alguns pontos importantes para que o cuidado seja realizado
da melhor forma possivel, sabendo que algumas limitagdes podem existir.
Aqui, mencionaremos trés pontos principais e introdutérios aos outros
capitulos. Ao final do capitulo, fornecemos algumas referéncias adicionais
para que vocé busque mais informacgdes.
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O problema de seguranca é extremamente importante para a pessoa
com perda de meméria. Fisioterapia auxilia muito a manter a mobilidade
e evitar quedas. O maior problema relacionado a quedas é a fratura de
quadril, o que pode levar a internagado e necessidade de prétese. Quando
a pessoa com deméncia cai, é necessario entender a causa da queda (pode
ser por deficiéncia de B12, ou altera¢des degenerativas da coluna, ou pro-
blemas visuais). Evite: tapetes, escadas sem corrimao, areas muito escuras
ou cheias de objetos, piso escorregadio e chinelos soltos.

A casa deve ser cuidada para evitar acidentes, e a terapia ocupacional
pode auxiliar muito nesse ponto. Identificar problemas nos comodos pode
ajudar a evitar que ocorra algum acidente em casa. Os mais comuns sao:
quedas nos banheiros, perder-se na vizinhanca, incendiar panelas no fogao
ou no forno, uso de medicagdo de modo errado. Recomendacgdes: avalie
a casa e pense o0 que pode ser perigoso, ja que cada domicilio é diferente;
use dispositivos que se desligam automaticamente; cuidado com frutas
decorativas que parecam reais; cuide os medicamentos que estejam ao
acesso; tenha um nimero de emergéncia preparado (como 192) e pronto,
se necessario; instale trancas e cadeados em locais que sejam perigosos;
mantenha a luz nos ambientes (especialmente corredores); cuide a tempera-
tura da casa; avalie a seguranca do quarto (tipo lencol-térmico, aquecedor).

Alguns pessoas com comprometimento cognitivo leve ou deméncia
podem apresentar mais riscos, como autonegligéncia, desorientagao, jul-
gamento errado dos fatos que podem gerar um problema maior. Assim, é
essencial que esse pessoa em risco seja identificada e tenha um cuidador.
Assisténcia social pode auxiliar em casos nos quais a pessoa com deméncia
nao tem suporte social de familia ou de amigos. Também se deve discutir
sobre o cuidado em casa ou cuidado em casa geriatrica. Isso deve levar
em consideracao as preferéncias da familia, limites financeiros, desafios
com a seguranca da pessoa que vive a jornada da deméncia. Caso seja
necessario maior cuidado, como auxilio de técnico de enfermagem para
troca de fraldas ou em acamados, um local com essa estrutura pode ser
uma opgao para a familia.

Alguns recursos que podem ajudar a entender melhor o processo de
cuidar de alguém com deméncia:
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1. Associagdo Brasileira de Alzheimer (ABRAz): E uma organizacdo sem
fins lucrativos fundada em 16 de agosto de 1991, em Sao Paulo. Seu prin-
cipal objetivo é apoiar pessoas diagnosticadas com Alzheimer e outras
deméncias, além de oferecer assisténcia a seus familiares e cuidadores.

+  Grupos de Apoio: A associacdao promove grupos de apoio para cui-
dadores familiares, que se reinem mensalmente em varias cidades
do Brasil. Essas reunides contam com a participacao de profissionais
de diversas areas, proporcionando suporte emocional e informagdes
sobre o cuidado adequado.

« Campanhas de Conscientizacao: A ABRAz realiza campanhas para
aumentar a conscientizacdo sobre a doenca de Alzheimer e a impor-
tancia do diagndstico precoce, visando melhorar a qualidade de vida
de todos envolvidos.

«  Recursos Educativos: A associacao também disponibiliza materiais
educativos, como videos e publicacdes, que ajudam a esclarecer ques-
toes relacionadas a doenca e ao cuidado com a pessoa com deméncia.

2. Federacao Brasileira de Associacoes de Alzheimer (Febraz): tem por
objetivo promover a conscientizacdo e melhorar a qualidade de vida das
pessoas que vivem com deméncia.
3. Universidade Aberta do SUS (UNA-SUS): é umainiciativa do Ministério
da Salde do Brasil, criada para atender as necessidades de capacitacdo e
educacio permanente dos profissionais que atuam no Sistema Unico de
Saude. Oferecem cursos on-line e gratuitos, incluindo sobre cuidadores:
https://www.unasus.gov.br/cursos/curso/6379.
4, Associacao Alzheimer (Alzheimer’s Association): Embora seja uma
organizacao internacional, possui informagdes relevantes que podem ser
acessadas on-line, incluindo guias para cuidadores e recursos educativos.
https://www.alz.org/br/demencia-alzheimer-brasil.asp
5. Grupos de apoio locais: Muitas cidades tém grupos de apoio para cui-
dadores, em que é possivel compartilhar experiéncias e obter suporte
emocional. Esses grupos geralmente sdo facilitados por profissionais da
salde, costumam ser organizados por equipes das seguintes instituicdes:
posto de salde (Unidade Basica de Saude), hospital universitario, centros
da memoria e grupos de cuidadores.
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CAPITULO 10

Estratégias para gestao do cuidado

Gestao do Cuidado em Demeéncias: A Importancia da
Visio Estratégica

O cuidado de pessoas e familias com doenca de Alzheimer ou outras
formas de deméncia é extremamente desafiador. Sei que essa percep¢ao
é de senso comum, mas quando olhamos com um pouco mais de conhe-
cimento técnico e escutamos as demandas das familias, o significado de
desafio é reforcado em complexidade, em soliddo, em duragdo. Estudos
mostram que dois em cada trés cuidadores acabam desenvolvendo uma
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forma devastadora de estresse, causada justamente pelo ato de cuidar. Em
outros textos, essa situacgao foi ja muito bem abordada, os sintomas foram
listados e as formas de evitar a sobrecarga foram apontadas.

O que gostaria de deixar exposto neste texto é que para nés, profis-
sionais de salde, cuidar de pessoas e familias que vivem com deméncia é
também complexo. Comparo esse cuidado aquele demandado em pessoas
com cancer, autismo e insuficiéncia cardiaca grave - todas condicoes que
exigem muito dos familiares e da equipe de sadde. Além do estresse do
cuidador, outra estatistica que reforca a dificuldade em cuidar nesse cenario
€ o nimero de outras doencgas que uma pessoa com Alzheimer apresenta:
em média, sdo quase seis outras doencas além do comprometimento cog-
nitivo. Depressao, diabetes, dor cronica, insonia, cardiopatias em geral sdo
exemplos de doencas que compdem esse quadro desafiador.

E como podemos, profissionais de salide e familiares, navegar com
mais confianca e seguranca nessas aguas da complexidade, do sofrimento
e do desgaste constante? Ao longo de mais de quinze anos de consultério,
encontrei nas estratégias de gestao do cuidado a resposta, o ajuste correto
das velas e do leme para que essa navegacao garanta uma travessia mais
tranquila, com a qualidade de vida de todos sendo considerada.

Na gestao do cuidado das deméncias, buscamos elementos da adminis-
tracdo para organizar um excesso de demandas clinicas. Inicialmente, sdo
abordados os principais problemas enfrentados pela pessoa com deméncia,
as chamadas crises. Em geral, sdo situagdes que envolvem riscos, como
quedas repetidas, falta de ar ou, o que é muito frequente, as alteracoes
psicolégicas ou comportamentais comuns nesses casos. O profissional de
saude deve, além de identificar essa crise e analisa-la a luz do conhecimento
técnico, observar os recursos da familia em conseguir cuidar. Muitas vezes, o
trabalho interdisciplinar se faz necessdrio para que as estratégias de gestao
de cuidado sejam bem construidas e implementadas.

Quando conseguimos identificar os problemas, os riscos, é possivel,
em conjunto com os familiares, construirmos um plano de cuidados, com
metas definidas, responsaveis em tomar as a¢oes, prazo para verificagdao e
cumprimento e momento posterior de andlise. Costumo recomendar que
essas metas tenham prazos curtos e sejam bem explicadas, especialmente
justificadas para os familiares - isso gera maior engajamento.
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Abaixo, deixo alguns pontos importantes que compdem as estratégias

de gestao do cuidado em deméncias:

1.

No v h~wDd

®

10.

11.
12.

Definicdo do processo de gestdao do cuidado em Alzheimer, seus ele-
mentos e supervisao.

Identificagdo dos pontos criticos e dos riscos iminentes.
Identificacdo de problemas com solucao imediata.

Identificacdo das trés metas justificadas.

Agendamento da reunido familiar sobre o cuidado.

Apresentacdo do método de gestao de cuidado para todos os familiares.
Definicdo das a¢des para cada uma das trés metas, com responsaveis
e prazos.

Definicdo da data intermedidria para avaliacao.

Escolher um lider para o plano (familiar ou profissional de satide) e um
coordenador do cuidado (profissional de satude).

Organizacao da lista de problemas, da receita atualizada e da relagao
de cuidadores.

Elaboragdo do Plano de Cuidados.

Consideracgao das Diretivas Antecipadas de Vontade e o Planejamento
das A¢des Futuras.

Sei que, em meio a tantas demandas que as familias enfrentam nessa

situacdo de cuidado, pode ser dificil conseguir enxergar possibilidades
fora do modelo de atendimento queixa-procura de médico-medicamento.
Sabe-se que esse modelo costuma ser insuficiente e que, como mostrei,
hd outra forma de agir, com proatividade e prevencao de complicacoes.
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CAPITULO 11

O bem-estar do cuidador

Introducio

Cuidar de alguém com deméncia é um ato de amor, mas também pode
ser um desafio fisico e emocional significativo. O cuidador, muitas vezes, se
encontra em uma posicao inesperada: precisa lidar com a progressao da
doenca, oferecer suporte ao ente querido e, a0 mesmo tempo, administrar
asua prépria vida. E comum que os cuidadores coloquem as necessidades
da pessoa com deméncia acima das proprias, mas isso pode gerar conse-
quéncias negativas para a sua satde fisica, mental e emocional.
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Neste capitulo, vamos explorar como o cuidador pode cuidar de si
mesmo, mantendo o equilibrio emocional e encontrando apoio para de-
sempenhar essa funcao tao importante.

Defini¢ciao de cuidador

O cuidador é uma pessoa que oferece suporte e assisténcia a alguém
que, devido a condicOes de salde, idade avancada ou limitagdes fisicas e
mentais, ndo consegue realizar todas as atividades didrias de forma inde-
pendente.

Tipos de cuidadores

1. Cuidador familiar:

«  Geralmente é um parente ou amigo préximo.

+ N3ao necessariamente tem treinamento formal, mas conhece bem as
necessidades da pessoa cuidada.

2. Cuidador profissional:
«  Pessoatreinada, com formacdo em cuidados de salide ou assisténcia.
«  Pode trabalhar em domicilios, lares de idosos ou hospitais.

O Impacto do Cuidado na Vida do Cuidador

O papel de cuidador pode trazer diversas recompensas emocionais,
como a sensacao de estar retribuindo o amor ao ente querido e de ser util.
No entanto, também pode gerar sentimentos de sobrecarga, cansaco e até
mesmo solidao. Estes sao alguns dos desafios enfrentados pelo cuidador:
« Sobrecarga fisica: O cuidador pode precisar ajudar em atividades

como banho, alimentacao e locomogao, que podem ser fisicamente

exaustivas.

« Estresse emocional: Ver um ente querido perder suas memorias e
habilidades pode ser doloroso.

« Isolamento social: Muitos cuidadores sentem que ndao tém tempo
para suas proprias atividades ou relacionamentos.
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« Problemas de satide: O estresse continuo pode levar a problemas
como insénia, hipertensao e depressao.

Dicas para Cuidar de Si Mesmo

Manter o préprio bem-estar ndao é um luxo para o cuidador; é uma
necessidade. Um cuidador saudavel estda mais preparado para lidar com
os desafios diarios e oferecer um cuidado de qualidade.

Considerando tais desafios nas atividades dos cuidadores, apresentamos
abaixo um breve guia voltado para tais profissionais, com recomendacoes
de salde e bem-estar:

1. Reconheca os Limites

Aceite que vocé nao pode fazer tudo sozinho. Delegue tarefas para
outros membros da familia ou amigos, e ndo hesite em buscar servicos
profissionais quando necessario. Lembre-se: pedir ajuda nao é sinal de
fraqueza, mas de sabedoria.

2. Priorize a Saude Fisica

«  Mantenhaumarotina de exercicios: Caminhadas diarias ou qualquer
atividade fisica ajudam a aliviar o estresse e melhorar a disposicao.

«  Alimente-se bem: Evite pular refeicOes e priorize uma dieta equilibrada,
rica em frutas, legumes e proteinas.

« Durma o suficiente: O descanso é essencial para reequilibrar o corpo
e a mente.

3. Cuide da Satide Mental

+ Falesobre seus sentimentos: Compartilhe suas emocdes com pessoas
de confianga ou participe de grupos de apoio. Conversar com quem
entende a sua realidade pode ser libertador.

« Pratique técnicas de relaxamento: Meditacdo, respiragcdo profunda
ou yoga podem ajudar a reduzir o estresse.

«  Busque ajuda profissional: Se os sentimentos de tristeza, ansiedade
ou cansago forem intensos e persistentes, procure um psicélogo ou
psiquiatra.
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4, Preserve sua Identidade

E comum o cuidador se sentir absorvido pelo papel, mas é importan-
te manter hobbies, amigos e momentos para si mesmo. Essas atividades
ajudam a preservar a identidade além do papel de cuidador.

5. Busque Redes de Apoio
O cuidador ndo precisa enfrentar essa jornada sozinho. Ha diversas
formas de apoio disponiveis:

+  Grupos de suporte: Encontros com outros cuidadores permitem a
troca de experiéncias e sentimentos. Algumas associa¢des oferecem
esse tipo de apoio, como por exemplo, a Associacao Brasileira de Al-
zheimer (ABRAZ).

« Profissionais de saiide: Médicos, enfermeiros e assistentes sociais
podem ajudar a planejar o cuidado e sugerir recursos.

Além disso, redes de apoio emocionais - como familiares e amigos
- podem ser uma grande fonte de conforto. Peca ajuda para pequenas
tarefas, como fazer compras ou acompanhar a pessoa com deméncia em
consultas, para aliviar sua carga.

6. Reconheca suas Conquistas

Por fim, é fundamental que o cuidador valorize a simesmo e reconheca
o impacto positivo que estd tendo na vida da pessoa que recebeu o diag-
néstico. Mesmo que os desafios parecam imensos, o papel do cuidador
é de uma importancia imensuravel. Pequenas vitérias diarias, como ver
a pessoa com deméncia tranquila ou apta a organizar a sua rotina, sdao
motivos de orgulho.

Lembre-se: cuidar de si mesmo ndo é um ato egoista, mas essencial
para continuar sendo um cuidador amoroso e eficiente. A jornada pode ser
desafiadora, mas com autocuidado, apoio e planejamento, ela também
pode ser gratificante.

Mensagem final: O bem-estar do cuidador é tdo importante quanto

o cuidado com a pessoa com deméncia. Cultive a paciéncia, busque ajuda
sempre que necessario e lembre-se de que vocé nao estd sozinho. Cuidar
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de alguém com deméncia é um ato de amor, mas amar a si mesmo é igual-
mente essencial.
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CAPITULO 12

Sobrecarga do cuidador

Cuidar de uma pessoa com Alzheimer é uma jornada repleta de desafios
emocionais, fisicos e psicolégicos. A sobrecarga do cuidador, muitas vezes
referida como Estresse do Cuidador, é uma condi¢do que emerge quando
as demandas do cuidado superam a capacidade de resiliéncia do cuidador.
Este capitulo explora as nuances dessa sobrecarga, suas causas, sintomas
e estratégias para mitiga-la, garantindo que o cuidador possa manter sua
salide e bem-estar enquanto oferece o melhor cuidado possivel.

Entendendo a Sobrecarga do Cuidador

A sobrecarga do cuidador é um estado de desgaste fisico e emocional
que ocorre quando as exigéncias do cuidado continuo de uma pessoa com
Alzheimer se tornam excessivas. Este estado é caracterizado por uma dimi-
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nuicao significativa na qualidade de vida do cuidador, gerando inquietude
e desencadeando emoc¢des negativas. A sobrecarga ndo apenas afeta a
satide mental do cuidador, mas também compromete sua capacidade de
cuidar adequadamente da pessoa com deméncia.

Os cuidadores frequentemente enfrentam uma reducao na paciéncia e
na flexibilidade mental, habilidades essenciais para lidar com as dificuldades
de compreensdo e organizagdo de pensamentos das pessoas que vivem
com deméncia. Além disso, a sobrecarga pode levar a uma instabilidade
emocional, manifestada por irritabilidade e baixa autoestima, criando um
ambiente propicio para o adoecimento do cuidador.

Sintomas e Sinais de Alerta

Os sinais de sobrecarga do cuidador podem variar, mas geralmente
incluem irritacao facil, falta de concentracao, lapsos de meméria e uma
sensacao de exaustao constante. Muitos cuidadores se sentem culpados
por tirar tempo para si mesmos, acreditando que isso seria injusto com o
familiar doente. Essa culpa pode ser exacerbada pelo medo de se afastar
da pessoa com deméncia, temendo que ninguém mais consiga cuidar dela
adequadamente.

Problemas de salide concretos também podem surgir, como ganho de
peso, insdnia e aumento no consumo de 4lcool ou medicamentos. E crucial
que os cuidadores reconhecam esses sinais e busquem ajuda antes que a
situacdo se agrave.

Estratégias para Gerenciar a Sobrecarga

1. Reconhecimento e Aceitacdo: O primeiro passo para lidar com a
sobrecarga é reconhecer que ela existe. Aceitar que cuidar de alguém
com Alzheimer é uma tarefa desafiadora e que é normal sentir-se so-
brecarregado é fundamental.

2. Buscade Suporte: E essencial buscar apoio de profissionais de satide,
como médicos e psicologos, e também de grupos de apoio. Conversar
com outros cuidadores pode proporcionar alivio emocional e novas
perspectivas sobre como lidar com os desafios diarios.
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3. Revezamento e Descanso: Organizar um sistema de revezamento
entre familiares ou contratar ajuda profissional pode proporcionar ao
cuidadortempo para descansar e recarregar as energias. Mesmo alguns
dias de descanso podem fazer uma diferenca significativa.

4. Autocuidado: Priorizar o autocuidado é vital. Isso inclui manter uma
dieta equilibrada, praticar exercicios fisicos e reservar tempo para
atividades de lazer. Cuidar de si mesmo nao é um luxo, mas uma ne-
cessidade para continuar oferecendo um bom cuidado.

Superando Crencas Disfuncionais

Muitos cuidadores sao dominados por crencgas disfuncionais que di-
ficultam seu bem-estar. A crenca de que devem estar sempre presentes e
que qualquer afastamento é um sinal de negligéncia pode ser prejudicial. E
importante desafiar esses pensamentos e entender que cuidar de si mesmo
é parte integrante do cuidado do outro.

Participar de grupos de apoio pode ajudar na desconstrucao dessas
crencas, permitindo que os cuidadores compartilhem experiéncias e apren-
dam com os relatos de superagao de outros. Ouvir histérias de sucesso pode
inspirar e motivar cuidadores a adotar novas estratégias e perspectivas.

Conclusao

A sobrecarga do cuidador é uma realidade para muitos que cuidam
de pessoas com deméncia. No entanto, com reconhecimento, apoio e
estratégias adequadas, é possivel gerenciar essa sobrecarga e manter a
salide e o bem-estar do cuidador. Lembrar-se de que é normal sentir-se
sobrecarregado e que buscar ajuda é um sinal de forga, ndo de fraqueza,
é crucial para navegar essa jornada desafiadora. Ao cuidar de si mesmo, o
cuidador esta, na verdade, garantindo que possa continuar a cuidar bem
de seu ente querido.
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CAPITULO 13

Importancia dos grupos de cuidadores e familiares

0 cuidado de um familiaridoso com transtorno cognitivo, como acontece
nas deméncias, é extremamente desafiador. Num cenario normal, temos
pessoas com pouco conhecimento em salide que, de uma hora para outra,
transformaram-se de apenas familiares para cuidadores em tempo integral.
Mudanca, medo, cansaco e isolamento costumam fazer parte dessa foto-
grafia e, se algumas medidas ndao forem tomadas, a tendéncia é de estresse
do cuidador, adoecimento e prejuizo importante na capacidade de cuidar.

Para cada fase da jornada de cuidado em deméncias, hd uma série de
demandas e de competéncias necessarias para o cuidador, que vao desde
reconhecer sinais de que o esquecimento ndo é normal até aforma adequada
de se comunicar. Além disso, devido ao desgaste emocional e a tendéncia
de isolamento, os cuidadores precisam de um espaco para olhar para si,
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refletir e trocar algumas ideias com outras pessoas. Para dar conta dessas
demandas, surgiram os grupos de apoio para familiares. Em todo o mundo,
essa tem se mostrado uma estratégia bastante valida, sendo estimulada
inclusive pelos planos de a¢do da Organizacao Mundial da Sadde (OMS).

Educacdo em satide com informacgdes confidveis, estratégias de cui-
dado no dia a dia, prevencao de complicagdes, apoio emocional e tempo
para pensar em si préprio sao pontos importantes najornada do cuidado e
que, através dos grupos, podem ser melhorados. Sei que participar dessas
reunides pode parecer até algo simples - muitas vezes os familiares ndao
acreditam quando os oriento a procura-las -, mas o impacto da participagao
nessas atividades é realmente transformador. Ouvir e contar sua histéria
tem um poder até mesmo aliviador e que organiza e muito os pensamentos
de vérios cuidadores. Sobre isso, acredito que essa escuta das dificuldades
de outros familiares traz conforto e a sensacao de que ndo se estd sozinho;
descobrir as solu¢des encontradas por outros indica novas possibilidades
para serem testadas em casa. Nao estar sozinho é realmente algo impor-
tante nessa jornada que, ao longo de varios anos, demanda que se faca
um esforco constante para evitar sofrimento e isolamento social. Diversas
pesquisas foram feitas medindo o impacto da participacao de cuidadores
em grupos e a maioria dos resultados apontam para uma importante re-
ducao no sofrimento e na melhoria da qualidade de vida.

Outro ponto importante na acao dos grupos é a reducao do estigma
em relacdo as deméncias. Digo isso porque ainda ha preconceitos diver-
sos em relacdo as pessoas que com elas vivem. Medo de que os outros
saibam, vergonha e crencas distorcidas em relagdo as doencgas sdo ainda
bastante comuns. Nos grupos, essas percep¢oes equivocadas conseguem
ser abordadas de forma que o estigma é diminuido e, consequentemente,
a compreensao dos familiares melhora bastante.

Para dar conta das demandas dos familiares, como a necessidade de
apoio e de educagao com qualidade, surgiu, em 1991, a Associacao Bra-
sileira de Alzheimer e Doencas Correlatas (ABRAz), uma ONG que atua em
todo Brasil: sdo mais de 21 regionais e 100 grupos de apoio de norte a sul
do pais. Além de levar conhecimento em linguagem adaptada, organizar
grupos de apoio e eventos - como o Congresso Brasileiro de Alzheimer
-, a entidade atua fortemente no campo social, promovendo e apoiando
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politicas publicas na area. No Rio Grande do Sul, a ABRAz tem sua sede e
organizacao em Porto Alegre. Cabe destacar que as atividades sao gratuitas.

Outra entidade importante no segmento é a Federacao Brasileira das
Associacoes de Alzheimer, a FEBRAz. Além da atuagao em politicas publicas,
a ONG promove cursos para cuidadores, como a atividade on-line ZELAR.

Na pratica clinica, costumo indicar que a familia faga uma visita aos
grupos de apoio e que siga as entidades nas redes sociais. Muitas vezes, ha
resisténcia, negacao ou dificuldades de com quem deixar o familiar com
deméncia. Costumo, junto com os cuidadores, buscar alternativas para cada
uma dessas barreiras. Como disse, um esfor¢o por parte dos familiares se faz
necessario para evitar mais sofrimento, em especial aqueles relacionados
a sensacao de estar sozinho ou de nado estar fazendo o suficiente. Vale a
pena conhecer e participar de uma dessas atividades!
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CAPITULO 14

O que o cuidador deve aprender
na jornada do cuidado

Ao pensarmos em criar um guia para o Cuidador da Pessoa com Demén-
cia, em especial com a doenca de Alzheimer (DA), sabemos das dificulda-
des que este cuidado apresenta. Ele exige muita paciéncia, calma e muito
carinho por parte do cuidador, temos certeza de que estar bem-informado
sobre os cuidados com estas pessoas que receberam o diagndstico ajudara
a reduzir o estresse do dia a dia, entendendo as adaptagdes necessarias
para cada fase da enfermidade.

Na deméncia existe comprometimento das atividades de vida da pes-
soa, ndo conseguindo mais fazer o que antes fazia sem problemas. Essas
alteragdes vao aparecendo lentamente ou de forma mais répida, depen-
dendo da causa da deméncia. A causa mais frequente de deméncia é a DA.
Na maior parte dos casos comeca com problemas de meméria, aos poucos
vao piorando todas as funcdes do cérebro. A DA é progressiva, as células do
cérebro (neurdnios) vao morrendo; existe um depdsito de proteinas ruins
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para o funcionamento cerebral: a proteina beta-amiloide e a proteina tau

anormal. Nao ha cura até o momento. O tratamento melhora os sintomas

e a evolucdo da doenca. Ele deve ser iniciado o quanto antes, para que a

pessoa fique bem o maior tempo possivel. Algumas vezes podem aparecer

alteracoes de comportamento (irritacdo, agressividade), outras vezes, qua-
dros de tristeza e desanimo (depressao) também aparecem. Todos esses

sintomas sdo tratdveis (FEBRAz, 2024).

E imprescindivel a orientacdo e monitoramento por profissionais capa-
citados, mas no cotidiano a prioridade é do cuidado feito pelo cuidador. O
cuidar é diferente do curar: o cuidar é mais amplo, faz parte do curar, mas
é realizado, também, independentemente de atos curativos e ndo se limita
apenas a atos de cuidados mecanicos.

O cuidador deve aprender que a enfermidade acarreta dificuldades
progressivas, que descrevemos abaixo:

«  Aprenderelembrardeinformacdes, guardar histérias, guardar recados,
o que foi comprar no supermercado, até esquecimento de informacdes
mais antigas (nGmero do préprio telefone, do endereco).

. Fazer tarefas com varias etapas (cozinhar, consertar uma tomada, me-
xer em computador, lidar com aparelhos eletronicos, fazer compras).

«  Compreender problemas e tomar decisdes sobre assuntos do dia a dia
(escolher a melhor aplicagdo no banco, cair em “contos do vigario”,
escolher entre duas opg¢des de tratamento).

+  Encontrar palavras, as frases podem ficar com buracos.

«  Encontrar-se em caminhos pouco frequentados, passando a caminhos
mais conhecidos e pode se perder até dentro de casa.

Essas alteracoes vao aparecer e progredir, em geral, lentamente (FE-

BRAz, 2024).

Assim, é possivel um viver sem a cura, mas nao é possivel um viver
sem o cuidado.

+ Com a progressao da deméncia, a pessoa perde gradativamente a
nocao do que lhe é gratificante, da importéncia de suas decisdes e da
sua independéncia.

« Asuaautoestima declina, até tornar-se imperceptivel.
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Seu bem-estar, suas necessidades e sua afetividade passam a ser uma
consequéncia das atitudes do cuidador.

O seu bem-estar passa a ser o bem-estar de seu cuidador.

A evolucdo da enfermidade gera uma dependéncia progressiva do
cuidador (Caovilla, 2002).

Vamos a algumas dicas basicas de aprendizado ao

cuidarmos de uma pessoa com demeéncia:

Eles gostam de rotina, procure manter seus horarios e atividades didrias.
Se vocé é familiar, conhece a trajetéria da pessoa, seus gostos, passa-
tempos, musicas e comidas preferidas. Procure passar as informacgoes
ao cuidador caso nao seja da familia.

Visitas de familiares ou amigos, conversar e rir sao estimulantes ao
cérebro.

Auxilie em atividades, mas respeitando sua capacidade de realiza-las,
dependendo da fase da doenca.

Estimule a interagao com criancas e animais domésticos.

Estimule atividades em grupo: jogos, artesanato, pintura, etc.
Procure nao discutir com seu familiar, evitando confrontos verbais,
que geram estresse tanto na pessoa com deméncia como no cuidador.

Dicas que devemos aprender como cuidadores:

1.

Supervisionar doses e horarios € uma das tarefas mais importantes do
cuidador. APARTIR DOS PRIMEIROS ERROS OU DO ESTAGIO MODERADO,
NAO ESPERE QUE A PESSOA COM DEMENCIA CONTROLE SUA PROPRIA
MEDICACAO - ARESPONSABILIDADE E DO CUIDADOR.

Quando a pessoa com deméncia se apresentar agitada ou agressiva,
procure encontrar a causa deste comportamento. Evite discutir ou
rebater direto, ndo revide agressao verbal nem fisica. Ela pode até
transmitir a ideia de que sabe o que esté fazendo, negando suas limi-
tacOes, mas isso é um sintoma da doenca, pelo qual ela ndo pode ser
responsabilizada.
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10.

Quando a pessoa com transtorno cognitivo diagnosticado apresentar
delirios e/ou alucinagoes (escuta vozes ou vé objetos ou pessoas ine-
xistentes), para ela a histéria é real, entdo evite discutir ou contradizer
os relatos de maneira muito direta, pois isso pode provocar agitacao
ou agressividade; tente distrai-la com uma conversa, ou mostrando
algo, para justamente mudar o foco.

Quando apresentar disttrbios do sono, indicamos:

Exercicio fisico durante o dia, como caminhar, dancar, etc.

Exposicdo ao sol no horario da manha e tarde.

Restricao de café ou liquidos com cafeina ap6s o periodo do almogo.
Evitar cochilos durante o dia, tentar manté-lo ocupado.

Evitar de ficar na cama quando ndo é horario de dormir.

Ofereca atividades de casa as quais a pessoa esteve habituada. Veja
como ela procede e suas dificuldades. Acompanhe a atividade e ofereca
orientacoes de como realiza-la. Vocé podera pedir ajuda a pessoa com
deméncia para fazer atividades em casa, por exemplo, para lavar e
enxugar loucga, regar jardim, arrumar as roupas de cama, fazer algum
prato, ajudar a fazer uma lista de compras.

Incentive o convivio social fazendo com que seu familiar ou pessoa sob
cuidado participe de grupos de terceira idade, frequente atividades
religiosas ou comunitdrias, aniversarios e festejos em geral. Conversar
e rir faz bem ao cérebro.

Atividade fisica é boa em qualqueridade. Melhora a cognicdo e o sono.
Ajuda no controle de diabetes, hipertensao, melhora a circulagdo san-
guinea. O mais facil sao caminhadas diarias.

A cozinha e o banheiro costumam ser os ambientes com maiores ris-
cos de quedas. Cuidado com o banho. Deixe barras no box, para que
a pessoa se segure. Se necessario, é melhor que a pessoa tome banho
sentada num banquinho.

A pessoa com deméncia com incontinéncia urinaria, em uso de fraldas,
NAO DEVE FICAR COM FRALDAS MOLHADAS.

Busque A HIDRATACAO ADEQUADA, pois raramente sentem sede e
pedem liquidos, devem ser oferecidos. Ira prevenir muitos problemas.
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MENSAGEM FINAL

E necessario que a pessoa com deméncia e seus cuidadores se prepa-
rem para viver o melhor possivel com tratamento e estratégias adequados
a cada fase da deméncia. Cada familia podera decidir o que é melhor para
si, dentro de suas possibilidades utilizem este manual como um suporte/
apoio para as atitudes que serdo tomadas. As sugestdes devem ser adap-
tadas caso a caso.
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CAPITULO 15

Cuidados com a alimentacio

Quando falamos sobre alimentacdo, é importante lembrar que ela
nao se limita somente a ingestdo de nutrientes, mas também permeia
as questdes biopsicossociais. Considerando o contexto das deméncias,
é necessario considerar as preferéncias alimentares, a manutencgao da
capacidade funcional, a satde bucal, aspectos psicolégicos e emocionais,
outras patologias concomitantes, as questdes econdmicas e sociais e a
manutencdo das atividades de vida diéria.

E importante que a pessoa com deméncia tenha uma alimentacao
equilibrada, realizando ao menos trés refei¢coes ao dia, consumindo frutas,
verduras e legumes, e alimentos fonte de energia e proteinas, como carnes,
ovos e arroz e feijao.

No Brasil, o principalinstrumento de orienta¢des alimentares para a popula-
¢doem geral,incluindo a populagdoidosa, é o Guia Alimentar para a Populacao
Brasileira. O Guia objetiva promover a salde de pessoas, familias e comunidades
com informagdes e recomendagdes sobre alimentacao. As informacdes mais
relevantes do Guia encontram-se no capitulo de classificagao de alimentos, que
orienta que os alimentos in natura ou minimamente processados devem ser
a base da nossa alimentagdo, complementados por alimentos processados, e
que os alimentos ultraprocessados devem ser evitados.

Ao cuidarmos de uma pessoa idosa com as caracteristicas fisioldgicas
preservadas (como saude bucal e capacidade de degluticao e digestao),
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sem patologias que alterem as necessidades nutricionais ou despendam
restricdes alimentares especificas (como, diabetes hipertensao, insuficién-
cia renal, dislipidemia, entre outras), os cuidados com a alimentacao sdao
semelhantes aos da pessoa adulta. Uma alimentacao adequada e saudavel
baseada nas orientacoes do Guia Alimentar para a Populacdo Brasileira é
fundamental para a manutencao da saldde e do relacionamento da pessoa
com deméncia e seus cuidadores.

Comorbidades

E importante destacar que é adequado que pessoas que possuem ou-
tras comorbidades que requerem adaptagdes alimentares (como diabetes,
hipertensao, dislipidemia, insuficiéncia renal, DPOC, entre outras) realizem
acompanhamento continuo com profissionais de salide, para que sua alimen-
tacdo acompanhe as necessidades especificas para manutencao da sua satde.

Satde bucal

Ao longo do processo de envelhecimento, mudancas do organismo
refletem na salide bucal. Este é um dos primeiros pontos a serem obser-
vados quando falamos sobre alimentacao. As alteracdes mais comuns
costumam ser: diminui¢ao da capacidade de mastigar, dificuldade para
engolir, diminuicdo da producao de saliva e modifica¢gdes no paladar. Essas
condigoes, juntamente a situagcdes em que ocorra diminuicao do cuidado
com a higiene bucal, tornam as pessoas idosas mais vulneraveis a caries,
doencas periodontais e ao uso de proteses dentarias. Essas condi¢des
podem resultar na necessidade de altera¢des na alimentagdo, como, por
exemplo, a mudanca da forma de oferecimento dos alimentos, como por-
¢des menores e mais fracionadas, corte em pedacos menores, alimentos
em consisténcia pastosa, amassados e/ou oferecimento de forma liquida.

Primeiros sintomas de deméncia que podem
influenciar na alimentacao:

+ Periodicidade e saciedade: A perda da nogdo de tempo pode afe-
tar a periodicidade das refeicoes e percepgao de saciedade, fazendo
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com que a pessoa esqueca de comer ou repita refei¢cdes ja realizadas.
Comunique durante o dia sobre as refeicdes que ja foram realizadas
e quais alimentos foram consumidos. Relégios e alarmes podem ser
aliados nesta tarefa.

+ Lembrando como comer: A pessoa pode esquecer como mastigar e
engolir e utilizar as maos para se alimentar. Seja companhia no mo-
mento das refei¢des, a visualizagdo dos movimentos de outras pessoas
durante a refeicao pode auxiliar a lembra-lo como utilizar os utensilios,
imitando os gestos das demais pessoas a mesa. Atente-se a nao oferecer
alimentos quentes, para evitar queimaduras.

+ Recusade alimentos: Pode ocorrer de a pessoa desconhecer alimen-
tos que estao diariamente na sua alimentagao e recusa-los. Situacoes
como essa requerem tempo e paciéncia por parte dos cuidadores. Um
ambiente tranquilo, sem tensdes e distracdes é fundamental neste
processo.

Perda de peso

A perda de peso é comum nas deméncias e pode estar presente desde
o diagndstico, devido as alteracdes de saude bucal, de paladar, o esque-
cimento de hordrios das refeicoes, a ndo realizacdao de compras e a neces-
sidade de preparacdo dos alimentos. Algumas pessoas podem apresentar
maior agitacao e, por consequéncia, maior movimentacao, o que também
pode levar aum maior gasto calérico e, por consequéncia, maior perda de
peso. O estado avancado da doenca incuravel também pode causar uma
maior perda de peso, e neste caso, cuidados paliativos observados devem
ser inseridos. Se perceber que a pessoa de quem vocé cuida estd perden-
do peso, procure o profissional de salide que a acompanha para receber
orientacoes adequadas.

Suplementos

Aindicacao de reposicao de vitaminas e do uso de suplementos deve
ocorrer apenas se a pessoa estiver com algum tipo de deficiéncia ou necessi-
dadeidentificada por um profissional de satide. No geral, as recomendacdes
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alimentares para pessoas com deméncia sao as mesmas que as de idosos
sauddveis. No caso de pessoas que apresentam maior agitagao, e portanto
acabam caminhando mais, ficando mais tempo de pé ou realizando mais
atividades fisicas, é importante discutir a necessidade da utilizagdo de
suplemento com o médico ou nutricionista, caso a alimentacdo ingerida
nao supra as demandas do individuo.

Fase avancada da deméncia

Aalimentacao em excesso e de forma forcada pode fazer mal em cené-
rios avangados da deméncia. Neste momento deve-se priorizar o conforto
da pessoa, deixando de lado o objetivo de calorias e nutrientes. Oferecer
a alimentacao em pequenas quantidades e em consisténcia aceita pelo
individuo, optando por alimentos com maior teor calérico, pode ajudar a
promover a manutenc¢ao do peso corporal, mesmo com a diminuicao do
volume alimentar.

Utilizaciao de sondas

Estudos apontam que o uso de alimentagdo via sonda em fases avan-
cadas da deméncia nao promove ganho de peso, conforto e ndao aumenta o
tempo devida da pessoa, além de aumentar o risco de infec¢cdes pulmonares,
de vias aéreas superiores e o risco de lesdes de pele. Se os cuidadores e
profissionais de satide optarem pela utilizacdo da sonda, o modo de pre-
paro da alimentacao vai depender da prescricao feita pelo profissional de
salde, que deve ser seguida criteriosamente. Os profissionais de satide que
podem auxiliar na prescricao e orientacao de uma dieta enteral adequada
sao: médico, nutricionista, farmacéutico, enfermeiro e fonoaudio6logo.

Cuidados importantes durante o preparo de alimentacao via sonda:

« Higienizar o local de preparo antes e apds a preparacao.

«  Evitar a presenca de animais domésticos no local de preparacao.

+  Manter os itens utilizados para o preparo sempre bem higienizados
com solugao clorada (enxaguar, deixar de molho por 15 minutos em
solucdo clorada - 1 colher de sopa de dgua sanitaria para cada litro
d’agua - e enxaguar novamente).

91



Usar cabelos presos ou protegidos.

Retirar anéis, pulseiras, brinco e relégio.

Manter as unhas curtas, limpas e sem esmalte.

Lavar bem as maos e antebracos.

Secar as maos de preferéncia com toalha de papel ou toalha de pano
limpa.

Usar luvas se estiver com as maos machucadas (cortes ou feridas).
Nao fumar, tossir, falar e espirrar durante o preparo.

Cuidados importantes durante a utilizacio de sondas:

A sonda nao deve ficar dobrada nem puxar o nariz.

Para limpeza das sondas, injete de 30 ml a 60 ml de 4gua antes e apos
cada horério de administracdo da alimentacao.

0 escurecimento da sonda é normal, ela devera ser substituida somente
se houver rachadura ou vazamento.

Quando houver obstrucdo da sonda, com uma seringa de 20 ml, admi-
nistre 4gua morna em forma de jato para remover possiveis residuos
de dietas ou medicamentos. e aspire em seguida.

Procure um profissional de satde se houver diarreia e constipacao
sem melhora, sangramentos, febre, arroxeado e/ou feridas na narina,
na boca ou drea em que a sonda esta instalada, vazamento da sonda,
dor na barriga durante administracao da alimentacao, presenca de
tosse, engasgo ou falta de ar, saida de mais de 5 centimetros da sonda.

Cuidados Paliativos

Em fases avangadas de uma doenca incuravel, é normal que a pessoa

apresente falta de apetite, recusa em se alimentar e dificuldade para engo-
lir. Nestes casos, a alimentacao de conforto € uma boa op¢ao, ela consiste
em uma alimentacao oferecida na consisténcia preferida e em pequenas
quantidades, com objetivo central de gerar conforto e bem-estar.

E importante entender que as alteracdes do organismo na fase termi-

nal de uma doenca incuravel fazem com que ocorra diminui¢do da fome
e com que a pessoa se sinta satisfeita mesmo com pequenas quantidades
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de alimentos. E fundamental, para nos conscientizarmos e aceitarmos o
processo de morte natural, entender que a pessoa se alimentara menos
e perdera peso e que isso é consequéncia da progressao da doenca-base
(SBGG, 2020).

Por fim, os cuidados da alimentacdo da pessoa com deméncia variam
conforme as necessidades e particularidades de cada individuo e do esta-
do de avanco da doenca. Além de todos os aspectos considerados neste
capitulo, é sempre importante destacar que a alimentagao oferecida deve
considerar o contexto econdmico e social da pessoa cuidada. Em casos de
dividas e necessidade de auxilio, busque apoio de profissionais da salde.
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CAPITULO 16

Higiene e seus desafios

X v

Neste capitulo, vocé ird aprender sobre os cuidados em relagdo a hi-
giene. Serao abordados: banho, higiene oral, cuidado com a pele, € higiene
com unhas.

1. Banho regular:

« Eessencial fornecer banhos regulares, utilizando 4gua morna e pro-
dutos de limpeza suaves. Isso ajuda a prevenir infeccoes e manter a
pele saudavel.

+  Em alguns momentos o idoso pode recusar-se a tomar banho. Tente
criar estratégias que tornem o banho algo terapéutico. Crie uma ro-
tina para o banho, por exemplo, tente sempre que possivel verificar
os horarios em que esse idoso costumava tomar banho e adequa-los
dentro da rotina atual.

+  Respeite aindependéncia e autonomia do idoso. Permita que ele faca
o que ele consegue e auxilie-o oferecendo ajuda para aquilo que ele
ndo mais é capaz de realizar.

«  Seapessoacomdeméncia estiver restrita ao leito prepare o ambiente
e explique-lhe, com calma, sempre 0s passos que serao realizados.

2. Higiene oral:
« Asalde bucal pode interferir diretamente no bem-estar do idoso.

94



Dessa forma, para manter uma boa higieniza¢ao da cavidade, devemos
realizar algumas a¢des como:

A escovacgao dos dentes e da lingua deve ser realizada diariamente,
sempre apés as refeicdes, a fim de evitar alteragdes em cavidade oral
como caries, gengivite e outras inflamagdes e infec¢des.

Higienizar a prétese dentaria apds as refeicdes.

Observar o estado geral da prétese dentdria, a qual deve ser reavaliada
periodicamente para evitar dificuldades de mastigacao e dor.

Buscar orientagdo de um dentista em caso de dificuldades para reali-
zar a higiene oral do idoso. Atualmente existem iniGmeros modelos de
escovas que podem facilitar a higienizagao.

3. Cuidado com a pele:
A pele sofre inUmeras alteragdes ao longo do processo do envelheci-

mento. As principais alteragdes sdo lesdes por atrito, Ulceras venosas, lesdes
por pressao, pé diabético e dermatites pelo uso de fraldas. Uma forma de
prevenir tais alteracdes é:

Aplicar diariamente na pele, principalmente apds o banho, um creme
hidratante a base de agua.

Secar suavemente a pele do corpo apds o banho, bem como sempre
secar os pés e entre os dedos.

Utilizar sabonetes neutros.

Evitar uso de talcos, pois ressecam a pele e podem favorecer sua fra-
gilizacdo, facilitando, assim, a ruptura e o aparecimento de lesdes.

4. Higiene das unhas:

Cortar e limpar as unhas regularmente é importante para prevenir
infeccoes e desconfortos.

As unhas devem ser cortadas em linha reta, pois esse tipo de corte
evita unhas encravadas.

Deve-se sempre lixar as unhas apos cortar, para deixa-las uniformes.
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CAPITULO 17

Orientacoes ao cuidador sobre como apoiar
o uso seguro e adequado de medicamentos
no contexto das deméncias

Um dos desafios enfrentados no cuidado as pessoas com deméncias
é apoiar a utilizagao segura dos medicamentos, quando estes fazem parte
do tratamento. E isto pode ser complexo, ja que pode envolver orientacdes
de diferentes profissionais (que nem sempre se comunicam entre si) e a
prescricao de multiplos medicamentos, considerando que frequentemente
as pessoas também tratam outras condi¢oes de satide além da deméncia.
Entdo é esperado que surjam dlvidas: o que esperar do tratamento? Quanto
custam os medicamentos envolvidos? Qual a forma correta de usa-los? E
se surgirem efeitos colaterais?
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Além destas questdes praticas, existe a preocupacdo com um fendme-
no chamado de polimedicagao. A polimedicacao ou polifarmacia é o uso
simultaneo de varios medicamentos - algo muito comum entre as pessoas
idosas e que pode favorecer o surgimento de efeitos nocivos a satide -, o
que chamamos de efeitos adversos, pela interagdo entre os diversos me-
dicamentos utilizados. Além da polimedicagao, as pessoas idosas (as mais
acometidas pelas deméncias, principalmente a doenca de Alzheimer) estdo
mais sujeitas a prescricao de medicamentos potencialmente inapropriados,
a perdas de doses ou erros de administragdo, que, somados as mudancgas
no organismo dadas pelo envelhecimento, favorecem o surgimento de
efeitos indesejaveis e novos problemas de satde.

Percebe-se assim que promover o uso seguro e eficaz de medicamen-
tos no cenario descrito pode ser desafiador, e depende de varios fatores,
incluindo o0 acesso aos servicos de salide e aos medicamentos e a uma boa
comunicagao entre a equipe de satde e a pessoa com deméncia, sua familia
e/ou cuidador. Quando falamos em uso seguro e eficaz dos medicamentos,
isso envolve utilizar o medicamento adequado a condicao clinica, na dose
correta, pelo tempo necessario, e a um custo acessivel para as familias e
a comunidade.

Pensando nisso, a seguir estao elencados alguns pontos-chave impor-
tantes a serem considerados no apoio as pessoas com deméncia, buscando
promover o uso seguro e eficaz dos medicamentos:

+ Inicialmente, destaca-se que o tratamento medicamentoso das de-
méncias deve ser sempre guiado por orientacdo médica, com apoio
de equipe multiprofissional, incluindo o profissional farmacéutico.
Com isso, reforca-se a importancia de utilizar apenas medicamentos
prescritos, porque a automedicagao de si ou de outros (usar e/ou in-
dicar medicamentos sem orientagao profissional) pode causar efeitos
nocivos a salde.

«  Outra questao importante é informar a equipe de salde sobre todos
os medicamentos em uso, ainda que esporadicamente. Isto é funda-
mental para que a equipe de salide possa planejar uma farmacoterapia
apropriada e prevenir efeitos nocivos por uso inadequado e por inte-
racoes medicamentosas. Para isso, sugere-se fazer uma lista honesta
com todos os medicamentos em uso pela pessoa - prescritos ou nao,
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incluindo chas medicinais, vitaminas, suplementos, medicamentos para
dor, gripe (quando for o caso) - e levar essa lista as consultas médicas.
O objetivo é que todos os profissionais de salide que acompanham a
pessoa tenham conhecimento dos medicamentos em uso, e a partir
disso possam trabalhar, de forma colaborativa, para promover um
tratamento seguro e eficaz.

Além disso, o(a) cuidador(a) pode exercer um papel fundamental in-
termediando as informacdes relevantes entre a equipe de salide e a
pessoa com deméncia; pode reforcar as orientacoes recebidas pela
equipe de salide, apoiando o uso correto dos medicamentos conforme
anecessidade e autonomia da pessoa, além de transmitir a equipe de
salde sinais e/ou mudangas percebidas no comportamento de quem
esta recebendo os medicamentos, que podem ser indicativos da ne-
cessidade de ajuste no tratamento.

Outra forma muito importante de apoiar o uso adequado de medi-
camentos no contexto das deméncias é estar atento ao momento
de providenciar a reposi¢ao dos medicamentos, quando estiverem
proximos de acabar, evitando assim que o tratamento seja interrom-
pido. Muitas vezes é preciso organizar a reposicao com antecedéncia,
marcando-se consultas ou organizando documentacado e exames,
como no caso dos medicamentos fornecidos através das Farmdcias
de Medicamentos Especiais, no SUS - principalmente nos periodos
de renovagao do processo.

Com a progressao da doenca, algumas atividades que antes eram sim-
ples, como lembrar dos horarios de tomar os medicamentos e quais
devem ser usados, podem estar comprometidas, exigindo cada vez mais
apoio do cuidador. Algumas sugestdes envolvem o uso de linguagem
claraesimples na hora de comunicar as informagdes; considerar sem-
pre as possiveis limitagoes (deficiéncias visuais, auditivas, dificuldade
em abrir frascos e remover os comprimidos da embalagem, etc.); para
organizar o processo, podem ser usados lembretes coloridos, aplicativos
que emitem sons e mensagens no celular e/ou caixas organizadoras
de medicamentos. Porém é importante organizar os medicamentos
de forma a ndo comprometer sua eficacia. Por exemplo, ao dispor os
comprimidos nas caixas organizadoras, ndo é recomendado tirar os
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comprimidos do blister, porque eles vao deteriorando fora da emba-
lagem original e perdendo seus efeitos terapéuticos.

«  Atentar também em manter os medicamentos em local seguro, bus-
cando evitar o uso inapropriado acidental por parte da pessoa com
dificuldades cognitivas.

«  Além disso, nunca é demais lembrar que cada pessoa tem um trata-
mento medicamentoso especifico para deméncia, que pode variar
quanto aos farmacos escolhidos, as doses, a forma farmacéutica (se
comprimidos, gotas, cdpsulas de liberacao prolongada, adesivos, etc.),
a duracdo, as outras doencas, e por isso ndo se deve indicar, fornecer
nem administrar medicamentos destinados a outras pessoas, ainda
que tenham sido fortemente recomendados por amigos e parentes.
O tratamento de cada pessoa é Unico!

Outro desafio muito comum que os cuidadores podem enfrentar é
entender como os medicamentos funcionam, seus efeitos adversos e como
podem contribuir para o tratamento da deméncia. Primeiro é importante ter
em mente que os medicamentos disponiveis atualmente ndo tém o poder
de curar as deméncias, mas quando utilizados da forma adequada podem
contribuir para melhorar a qualidade de vida da pessoa que recebeu o diag-
nodstico e de sua familia, estabilizando os déficits cognitivos, as alteracdes
de comportamento e a perda de funcionalidade - que é a capacidade de
realizar as atividades da vida diaria. Além disso, o tratamento das deméncias
ndo é feito apenas com medicamentos, ele é apenas um dos pilares, sendo
essencial que esteja aliado as outras abordagens ja discutidas neste livro.

Tendo isto em mente, vamos conhecer brevemente quais os principais
medicamentos utilizados para tratar a deméncia causada pela doenca de
Alzheimer, que é a mais frequente entre todas. Como ja mencionado antes,
cada tipo de deméncia necessita de uma combinag¢do de medicamentos
especificos, que pode variar conforme a fase da doenca e outros fatores
individuais - a ser avaliado pelo(a) médico(a) - algo que estd além dos
objetivos deste capitulo.

De forma resumida, podemos dizer que atualmente existem quatro
farmacos disponiveis para o tratamento da doenca de Alzheimer: a rivas-
tigmina, a donepezila, e a galantamina, que geralmente sdo recomendados
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para os casos leves a moderados da doenga, e a memantina, para os casos
moderados a graves. De modo geral, eles agem modulando duas das subs-
tancias que participam da comunicacao entre os neuronios no cérebro, os
chamados neurotransmissores - acetilcolina e glutamato -, o que pode
melhorar alguns dos sintomas da doenca.

Os farmacos disponiveis para o tratamento da doencga de Alzheimer
encontram-se, principalmente, na forma de comprimidos, capsulas de
liberagdo prolongada, solucdo oral e adesivo transdérmico (rivastigmina).
Cada uma destas formas farmacéuticas possui indica¢des e formas de
administracdo especificas, sendo importante conhecé-las. Por exemplo,
as capsulas de liberacdo prolongada geralmente ndo podem ser partidas,
abertas ou mastigadas, porque isso pode prejudicar o efeito de liberar o
medicamento no corpo aos poucos, ao longo do dia - podendo ocasionar
efeitos adversos inesperados e/ou reducao no efeito terapéutico. Alguns
medicamentos, como a rivastigmina, também existem na forma de adesivos
transdérmicos. O adesivo de rivastigmina é feito para ser aplicado sob a
pele, onde deve permanecer por 24 horas, liberando o medicamento aos
poucos. O médico pode optar por prescrever o adesivo como forma de tentar
reduzir a ocorréncia de efeitos adversos em algumas pessoas, e também
para quem tem dificuldade em engolir comprimidos. Mas é importante
aplicar o adesivo apenas nos locais indicados (confira sempre a bula do
medicamento), mudando o lugar de aplicacdo a cada dia, e observar caso
surjam irritacdes nos locais de aplicacdo. Recomenda-se sempre escla-
recer as duvidas com o médico e/ou farmacéutico de referéncia sobre as
alternativas e cuidados especificos com cada medicamento - ndo sendo
recomendado fazer ajustes em doses ou trocar formas farmacéuticas por
conta prépria. De forma complementar, também se recomenda ler as bulas
dos produtos, as quais contém muitas informacdes Uteis sobre o uso correto
das diferentes formas farmacéuticas.

Falando um pouco sobre os possiveis efeitos adversos, a rivastigmina,
galantamina e donepezila podem causar, com mais frequéncia, os seguintes
efeitos indesejaveis: nduseas, vomitos, diarreia, perda de apetite e de peso.
Para algumas pessoas estes efeitos podem ser mais leves, e melhorar ao
longo do uso, mas para outras, podem ser intoleraveis - necessitando ajustes
e/ou troca de farmaco (o que vai ser avaliado pelo prescritor). E isso pode
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ser um desafio porque o préprio curso da doenca pode causar perda de
peso, o que pode comprometer ainda mais o estado nutricional e a salde.

Assim, caso o cuidador observe o aparecimento desses efeitos adversos
ou outros sintomas a partir do uso dos medicamentos, ou de mudancas de
dose e/ou forma farmacéutica, é importante comunicar a equipe de saude,
para que avaliem a melhor forma de amenizar tais efeitos. Uma das aborda-
gens possiveis, a ser avaliada pelo profissional prescritor, é a troca daforma
farmacéutica. Por exemplo, no caso darivastigmina, trocar as capsulas, de
uso oral, pelo adesivo aplicado sob a pele, que para algumas pessoas causa
menos efeitos indesejaveis. Outra medida simples que pode ser colocada
em pratica para reduzir esses efeitos adversos é utilizar os medicamentos
logo ap0s as refeicdes, evitando estar de estdmago vazio.

Ja quando falamos na memantina, as reacoes adversas mais frequentes
sdo: tonturas, dor de cabeca, sonoléncia, constipagdo, cansaco e aumento
da pressdo arterial. E importante ficar atento aos sinais de tontura e so-
noléncia, pelo maior risco de quedas, e, conforme o caso, reavaliar com o
profissional de referéncia possiveis alternativas.

Por fim, um dos grandes desafios no cuidado das pessoas com de-
méncias, e que faz parte do uso racional e adequado dos medicamentos,
é garantir o acesso ao tratamento a um custo acessivel as pessoas e suas
familias. Os medicamentos para o tratamento da doenca de Alzheimer sao
disponibilizados gratuitamente pelo Sistema Unico de Satide, por meio
do Componente Especializado da Aten¢do Farmacéutica (RS, 2024). Para
ter acesso a estes medicamentos, é preciso, primeiro, solicita-los através
das Farmdcias de Medicamentos Especiais no municipio de residéncia, mu-
nido dos documentos e cumprindo os critérios estabelecidos no Protocolo
Clinico e Diretrizes Terapéuticas (PCDT) da Doenca de Alzheimer. Converse
com a equipe de salide para organizar os documentos e exames necessarios
a serem comprovados, descritos no referido PCDT. O(a) cuidador(a) pode
apoiar muito neste processo, desde a busca das informacdes, reunindo os
documentos, e na abertura do processo junto a Farméacia - e até mesmona
retirada dos medicamentos, desde que autorizado por escrito pelo usuario
dos medicamentos. Para saber mais sobre como solicitar estes medicamen-
tos, e 0 endereco da Farmacia de Medicamentos Especiais em seu municipio
no Rio Grande do Sul, consulte: https://farmaciadigital.rs.gov.br/.
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Estamos chegando ao final deste capitulo, em que conversamos sobre
os principais farmacos utilizados no tratamento das deméncias e sobre a
importancia do cuidador em apoiar o uso adequado e seguro dos medi-
camentos. Os medicamentos, quando bem indicados e usados da forma
certa, podem melhorar sintomas e a qualidade de vida das pessoas que
vivem com deméncias, bem como suas familias, e para isso é preciso um
trabalho conjunto - pessoa, cuidador, familia e equipe de salide -, basean-
do-se sempre nos conhecimentos cientificos atuais e centrado na pessoa
a ser apoiada.
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CAPITULO 18

Estimulacio cognitiva em pessoas com demeéncia

Antes de falarmos sobre as possibilidades de estimulacdo cognitiva, é
importante introduzir brevemente as principais fun¢des cognitivas.

Atencdo: E responsavel por selecionar o que é importante para aquele
momento, excluindo as distracdes e estimulos internos ou externos. Esta
selecdo poderd estar direcionada a um estimulo (aten¢do concentrada)
ou a mais de um estimulo ao mesmo tempo (aten¢ao dividida), e ela pode
alternar entre estimulos (atencao alternada).

Memoéria: E responsével pela aquisicdo, armazenamento e recuperacio
de informacoes. Ela nos permite aprender e adaptar-nos a partir de nossas
experiéncias anteriores. De maneira simples, podemos dizer que ha trés tipos:

1) Meméria Semantica: E a memdria de fatos e conhecimentos gerais.
Por exemplo, lembrar que “o sol nasce no leste” ou que “um cachorro é um
animal”. Nao estd ligada a experiéncias pessoais.
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2) Meméria Episédica: E a memoria de eventos vividos, como uma
espécie de “diario mental”. Por exemplo, lembrar do seu Gltimo aniversario
ou da primeira vez que visitou uma praia.

3) Meméria de Procedimento: E a meméria de habilidades e como
fazer coisas. Por exemplo, saber andar de bicicleta, dirigir ou amarrar os
cadarcos. Nao requer pensar conscientemente sobre o processo.

Linguagem: Permite a comunicagdo e a expressao de pensamentos,
emocoes e ideias. Ela nos ajuda a interagir socialmente, transmitir conhe-
cimento, organizar informagdes e compreender o mundo ao nosso redor.
Alinguagem também é essencial para o aprendizado, a resolucado de pro-
blemas e a criagdo de conexdes interpessoais.

Funcdes executivas: S3o um conjunto de habilidades cognitivas que
nos permitem planejar, organizar, tomar decisoes, controlar impulsos,
regular emocdes e adaptar comportamentos para alcancar objetivos.
Elas sdo mediadas principalmente pelo lobo frontal e sdo essenciais
para resolver problemas, manter o foco e gerenciar tarefas complexas
no dia a dia.

Aestimulacdo cognitiva faz parte do tratamento da pessoa com demén-
cia etem o objetivo de manter as fungdes cognitivas, ajudando-a a realizar
atividades do dia a dia de formaindependente pelo maior periodo de tempo
possivel. Além disso, busca promover bem-estar, reduzir sintomas como
ansiedade ou apatia e estimular a interacao social, contribuindo parauma
melhor qualidade de vida.

O neuropsicoélogo é o profissional indicado para conduzir aimplemen-
tacao e o acompanhamento de um programa de estimulagdo cognitiva, com
base na avaliagdo neuropsicolégica previamente realizada, proporcionando
a individualizagdo necesséria e adequando o conteldo, as estratégias e o
nivel de complexidade das tarefas propostas as necessidades da pessoa
com deméncia. Contudo, este tipo de tratamento gera custos que nem
todos podem suprir. Nesse sentido, pensar em atividades que podem ser
realizadas em casa é de extrema utilidade.

Arealizacao de atividades no ambiente domiciliar deve levar em con-
sideracdo o que a pessoa gosta ou gostava de fazer, pois, para que haja
engajamento nas atividades, é preciso despertar seu interesse. Esta é uma
tarefa que pode ser desafiadora, pois a apatia é um sintoma comum em
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quadros demenciais e dificulta o envolvimento de quem a vivencia com as
atividades que lhe sao propostas.

Outro aspecto fundamental é que a realizacdo de exercicios de estimu-
lacao cognitiva ndo pode ser algo que aumente a sobrecarga do cuidador,
mas sim uma oportunidade para uma interagdo lidica e sem pressa. Caso
contrdrio, o stress ocasionado tera efeito oposto ao desejado, podendo
até criar conflito e interferir no relacionamento entre ambos. Criatividade,
paciéncia e sensibilidade por parte do cuidador sdo essenciais. Deve-se
também ficar atento para que as atividades nao sejam tao faceis que nao
estimulem, nem tao dificeis que gerem frustracgao.

Como em todas as interacdes entre o cuidador e a pessoa com de-
méncia, a comunicag¢ado é fundamental e para que ela seja eficaz é preciso
compreender e perceber as dificuldades de expressao da pessoa com trans-
torno cognitivo e, caso necessario, criar novas maneiras de se comunicar. A
comunicagao pelo toque gentiltambém é importante, pois ajuda a manter
arelagdo com a pessoa com deméncia e a transmitir sentimento de afeto.
Ela provavelmente responderd melhor quando lhe falar olhando em seus
olhos e emitir frases curtas e objetivas.

Talvez a atividade mais simples de se pensar como sendo de es-
timulacdo cognitiva seja a leitura. Incentivar o habito de leitura tem
demonstrado ser um aspecto importante para a manutencdo do de-
sempenho cognitivo. Quando a pessoa consegue manter esse habito, é
importante que o cuidador possa aproveitar para discutir sobre a leitura
realizada, perguntando sobre o conteldo lido a fim de propiciar maior
envolvimento com as informagdes, mantendo-as em sua meméria por
mais tempo. Textos curtos como contos, cronicas, reportagens de jornal
ou revista sao os mais indicados, visto que devemos evitar que ela se
frustre e desista da leitura. Caso a memoria ja esteja comprometida, a
pessoa com deméncia deve ser orientada a ler o texto mais de uma vez,
asublinhar e a copiar trechos que julgue mais interessantes e somente
entdo conversar sobre o conteldo, evitando sempre questiona-la se
lembra ou ndo de determinado tema. Esse tipo de questionamento
também deve ser evitado nas situa¢des cotidianas, visto que, em geral,
provoca desconforto em quem apresenta dificuldades cognitivas e se
da conta de suas limitacdes.
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Os registros escritos facilitam a fixacdo dos contelidos e, nesse sentido,
outra proposta interessante é orientar a pessoa a fazer um diario, anotando
0 que aconteceu ao longo do dia. Quanto mais detalhar os eventos, mais
completo serd o exercicio e maior a chance de lembrar dos fatos sobre sua
rotina. Esse é considerado um exercicio ecolégico de meméria episddica,
pois se refere a meméria autobiografica, a algo que o préprio individuo
vivenciou. Para esta atividade, recomenda-se utilizar uma agenda do ano,
com um dia por pagina e tamanho minimo de 14x21 cm para facilitar a
execucao da tarefa. Apesar de ser algo aparentemente simples, estimula,
além da meméria, outras funcdes e habilidades, tais como a atencao,
a organizacao do pensamento, a orientacao temporal e a caligrafia. Na
agenda devem ser registrados também compromissos com hora marcada,
aniversarios e feriados.

Complementarmente a essa atividade, recomenda-se o uso de calen-
darios, de preferéncia um calendario grande (folha A4) com um més por
pagina e com espaco para anota¢des em cada dia do més. O calendario
pode ser obtido gratuitamente em sites na internet (ex.: www.icalendario.
pt). Isso contribuird para a orientacdo temporal e para se localizar em re-
lagdo a compromissos, aniversarios e feriados que devem ser registrados
pela prépria pessoa com deméncia no calendario. Ela deve ser orientada
a consulta-lo ao final do dia, falando em voz alta a data completa (ano,
més, dia da semana e do més), quando sera riscado e feita a conferéncia de
compromissos para o dia seguinte. De manha, deve novamente verificar o
calenddrio, recitando a data completa em voz alta. Ao longo do dia, quando
perguntar a data, é importante estimular, com delicadeza, a consulta ao
calendario em vez de dar a resposta pronta.

Caso a pessoa com transtorno cognitivo anteriormente tivesse o habito
de realizar algum jogo, aproveite este interesse e o mantenha pelo maior
tempo possivel. Os jogos podem estimular diversas funcoes cognitivas,
desde a memodria, o raciocinio, a linguagem e a coordenagao motora. Dentre
0s jogos mais comuns de serem utilizados estao: baralho, xadrez, damas,
dominé e bingo.

Atualmente, temos uma enorme variedade de jogos digitais e aplica-
tivos que podem ser Uteis na estimulacao cognitiva e que, em geral, pos-
suem uma versao gratuita. Alguns sao voltados para o estudo de linguas
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estrangeiras (ex.: Duolingo; Memrise), outros trabalham funcoes cognitivas
especificas que contemplam o nivel de dificuldade e o tempo de execucgao,
adaptando-os a medida que a pessoa vai jogando (Lumosity; BrainHQ). Por
outro lado, é importante atentarmo-nos a isto: o uso de aplicativos de jogos
muito simples ou genéricos pode ndo cumprir com o objetivo de estimular
a cognicao e acabar retirando a pessoa com deméncia do convivio e da
interacao com outras pessoas, que sdo maneiras importantes de manter o
cérebro ativo. Entdo, na hora de escolher, avalie bem a indicacdo do uso e
0 quanto isso serd realmente Util.

Segue a sugestao de outras atividades que estimulam tanto a memo-
ria quanto as func¢des executivas, a atencao, a percep¢ao e construcao
visuoespacial e a linguagem. Sao simples e podem ser realizadas em casa:
« Jogo da memodria, contendo pares de figuras ou palavras que podem

ser utilizadas com temas relacionados ao momento, como flores quando

for primavera, para serem localizadas dentre vérias unidades.

« Jogo STOP para estimular a relembrar informag¢des adquiridas ao
longo da vida.

« Jogo dos sete erros para estimular a memorizar novas informacdes
visuais por um periodo curto de tempo.

« Jogo da velha para estimular o raciocinio logico e estratégico.

+ Quebra-cabeca para estimular a completar informacdes visuais.

Para além de atividades cognitivas, € importante também ressaltar que
outras ac¢des (Klimova & Dostalova, 2020) podem contribuir na manuten-
cao do desempenho cognitivo, dentre elas danga, yoga, pilates e demais
atividades fisicas. Vale ressaltar que, assim como na estimulagdo cogni-
tiva, o ideal é que estas atividades sejam conduzidas por um profissional,
contemplando as necessidades, limitagdes e habilidades de cada pessoa
com deméncia.
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CAPITULO 19

O Estigma na Doenca de Alzheimer e Outras
Demeéncias: Impactos e Estratégias para Cuidadores

Introducio

O estigma associado a doenca de Alzheimer e outras deméncias é um
desafio significativo que afeta ndo sé os individuos diagnosticados, mas
também seus cuidadores e familiares. Este capitulo explora as origens
e consequéncias do estigma, além de oferecer estratégias praticas para
cuidadores, com o objetivo de melhorar a qualidade de vida das pessoas
com deméncia e reduzir o impacto negativo do estigma.
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1. Compreendendo o Estigma em Demeéncias

O estigma em torno da doenca de Alzheimer e outras deméncias é

frequentemente alimentado por falta de compreensao e medo do desco-
nhecido. As deméncias costumam ser associadas a percepgoes negativas,
como a perda total de autonomia e identidade, o que pode levar ao isola-
mento social e discriminacao.

1.1. Origens do Estigma

Desinformacao: A falta de conhecimento sobre a progressao e os sin-
tomas das deméncias contribui para a formacao de estigmas. Muitas
pessoas nao entendem que a deméncia é uma condi¢do neurolégica
complexa e ndo apenas uma parte inevitdvel do envelhecimento. Estu-
dos mostram que a desinformacao esta diretamente ligada ao aumento
do estigma, com pesquisas indicando que 60% das pessoas associam
deméncia exclusivamente a velhice, ignorando fatores genéticos, am-
bientais e de estilo de vida (Alzheimer’s Association, 2021).

Medo e Ansiedade: O medo de desenvolver deméncia pode levar a
reagoes de negagao ou rejeicdo, tanto por parte das pessoas com de-
méncia quanto de seus familiares e amigos. Estudo publicado no Journal
of Aging and Mental Health (2020) revelou que o medo da deméncia
estad associado a atitudes negativas em relagdo ao envelhecimento,
reforcando estereétipos prejudiciais.

1.2. Consequéncias do Estigma

Isolamento Social: Pessoas que vivem com deméncia e cuidadores
podem se sentir isolados devido ao estigma, o que pode agravar os
sintomas da deméncia e aumentar o estresse do cuidador. Pesquisas
indicam que o isolamento social esta associado a um declinio cognitivo
mais rapido, além de aumentar o risco de depressao entre cuidadores
(World Health Organization, 2019).

Barreiras ao Tratamento: O estigma pode impedir que individuos
busquem diagnéstico e tratamento precoces, o que é crucial para o
manejo eficaz da doenca. Estudo publicado no Lancet Neurology (2018)
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destacou que 40% das pessoas com deméncia atrasam a busca por
tratamento devido ao medo de discriminacao.

2. Impacto do Estigma nos Cuidadores

Os cuidadores de pessoas com deméncia enfrentam desafios Unicos,

exacerbados pelo estigma. Eles podem experimentar sentimento de culpa,
vergonha e soliddo, além de enfrentar julgamentos sociais.

2.1. Desafios Emocionais e Psicolégicos

Carga Emocional: O estigma pode aumentar a carga emocional sobre
os cuidadores, que ja lidam com o estresse de cuidar de um ente que-
rido com deméncia. Estudo do American Journal of Geriatric Psychiatry
(2022) mostrou que cuidadores que enfrentam estigma relatam niveis
mais altos de esgotamento emocional e menor satisfagdo com a vida.
Saude Mental: Cuidadores podem desenvolver problemas de salde
mental, como depressdo e ansiedade, devido ao estigma e a pressao
social. Pesquisas indicam que 30% dos cuidadores de pessoas com
deméncia apresentam sintomas de depressao clinica, com o estigma
sendo um fator agravante (National Institute on Aging, 2021).

2.2. Impacto na Qualidade do Cuidado

Reducdo da Qualidade de Vida: O estigma pode afetar a qualidade de
vida dos cuidadores, impactando negativamente o cuidado prestado
as pessoas com deméncia. Estudo publicado no Journal of Alzheimer’s
Disease (2020) destacou que cuidadores que enfrentam estigma tém
menor probabilidade de buscar suporte profissional, o que pode com-
prometer a qualidade do cuidado.

3. Estratégias para Reduzir o Estigma
e Apoiar Cuidadores

Para mitigar o impacto do estigma, é essencial implementar estratégias

que promovam a educagdo, o apoio e a empatia.
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3.1. Educacao e Conscientizac¢io

Campanhas de Informacgao: Promover campanhas de conscientizagdo
para educar o publico sobre a natureza das deméncias e desmistificar
crencgas erroneas. Programas como o “Dementia Friends”, implementado
no Reino Unido, demonstraram sucesso ao aumentar a compreensao
publica e reduzir o estigma (Alzheimer’s Society, 2023).

Treinamento para Cuidadores: Oferecer programas de treinamento que
capacitem cuidadores com habilidades praticas e conhecimento sobre
a doenca. Estudos mostram que cuidadores treinados relatam maior
confianca e menor estresse (Journal of Gerontological Nursing, 2021).

3.2. Apoio Social e Emocional

Grupos de Apoio: Incentivar a participacao em grupos de apoio para
cuidadores, em que possam compartilhar experiéncias e estratégias
de enfrentamento. Pesquisas indicam que a participacao em grupos
de apoio reduz sentimentos de isolamento e melhora o bem-estar
emocional (Psychogeriatrics, 2020).

Redes de Suporte: Desenvolver redes de suporte comunitario que
oferecam assisténcia pratica e emocional aos cuidadores. Programas
como o “Caregiver Support Program” nos EUA tém mostrado eficacia
ao fornecer recursos e suporte continuo (AARP, 2022).

3.3. Promocao da Empatia e Inclusao

Narrativas Positivas: Compartilhar histérias de vida de pessoas com
deméncia que desafiem estereétipos e promovam uma visdo mais
positiva e inclusiva. Iniciativas como a campanha “Living Well with
Dementia” tém ajudado a mudar percepc¢oes publicas (Alzheimer’s
Disease International, 2021).

Intervengoes Comunitarias: Implementar interven¢des comunitarias
que promovam a inclusdo social de pessoas com deméncia e seus
cuidadores. Projetos como “Dementia-Friendly Communities” tém
sido eficazes ao criar ambientes mais acolhedores e inclusivos (World
Health Organization, 2020).
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Conclusao

O estigma em torno da doenca de Alzheimer e outras deméncias é um
obstaculo significativo que requer atencao e acao coordenada. Ao aumentar
a conscientizagdo, promover a educacgao e oferecer apoio robusto aos cui-
dadores, pode-se reduzir o impacto do estigma e melhorar a qualidade de
vida de todos os envolvidos. Cuidadores desempenham um papel crucial
nesse processo, e € essencial equipa-los com as ferramentas e o apoio ne-
cessarios para enfrentar os desafios do cuidado com dignidade e compaixao.
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CAPITULO 20

O papel da fonoaudiologia
em pessoas com deméncia

A doenca de Alzheimer (DA) é a principal causa de deméncia. Com a
progressao da doenca, podem surgir dificuldades alimentares, principal-
mente dificuldades de degluticao. Os problemas no processo de alimentacao
tém sido descritos em inimeros estudos com pessoas que vivem com DA
em estdgios moderado e grave, mas nado se sabe ao certo em que estagio
da deméncia se iniciam os problemas. Estudo sugere que os problemas
relacionados a dependéncia da pessoa quanto a alimentacao e as altera-
¢Oes da degluticao podem acontecer em estagio inicial da deméncia. Ha
hipotese de que as mudancas no comportamento alimentar se iniciam
antes do individuo apresentar dependéncia, desnutricao e a necessidade
de via alternativa de alimentacao.

Comportamentos alimentares aversivos (CAV) dificultam ouimpedem a
nutricdo oral por uma variedade de alteraces apresentadas pelas pessoas
que vivem com transtornos cognitivos, como recusa e resisténcia alimentar
e disfagia. A presenca de impulsividade, altera¢do atencional ou alteracao
do julgamento sdo CAVs que também podem impactar na alimentagado e
degluticdo do individuo. Muitas pessoas com DA também passam a apre-
sentar mudancgas quanto a preferéncias de alimentos, e particular gosto
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por alimentos doces, recusa alimentar de alimentos naturalmente salgados
ou mesmo de alimentos, em geral. Em estagios avancados a pessoa pode
ndo ser capaz de reconhecer a situacao alimentar (agnosia), serincapaz de
comer (apraxia), ndo se lembrar da alimentacao (alteracao de meméria),
nao expressar que nao quer comer naquele momento ou aquele tipo de
alimento (afasia).

Para isso, é importante pensarmos em como funciona a degluticao
e depois nas alteragcdes causadas pela doenca de Alzheimer e quais as
orientacdes que melhoram sintomas como, por exemplo, o engasgo. A
degluticdo normal é dividida em trés fases: oral, faringea e esofagica. A
primeira fase, a oral preparatéria, é quando pegamos o alimento para
coloca-lo na boca e o mastigamos bem, formando um bolo. Quando
este estiver pronto, a lingua se eleva, jogando o alimento para a faringe.
Esta fase inicial é voluntéria, ou seja, podemos mastigar mais ou engolir
lentamente. Como muitas altera¢des ocorrem nesta fase, as orientagoes
diminuem o risco de engasgos. Portanto, ao selecionar alimentos evitando
a dupla consisténcia, tente ndo colocar pedacos muito grandes na boca,
falar ao mesmo tempo que mastiga e procure realizar as alimentacdes em
ambiente tranquilo, o que pode diminuir as chances de altera¢des nesta
primeira fase da degluticao.

Jaasegunda fase da degluticdo é reflexa: quando o alimento faz a pas-
sagem da faringe para o es6fago, tudo acontece automaticamente. A tltima
fase da degluticdo, a esofagica, considerada involuntéria e inconsciente,
encerra a degluticao. Qualquer alteracao nessas fases pode comprometer
a degluticdo. Os engasgos sao apenas um sinal de que algo nado esta bem
na degluticao e, quando ndo tratados, podem levar a riscos de desnutricao,
desidratacdo ou aspiragdo de alimentos e/ou saliva (quando o alimento ou
salivavai paraaviaerrada, emvez deir para o estbmago, vai para o pulmao),
0 que pode ocasionar uma pneumonia aspirativa. Qualquer alteracdao no
transporte do bolo da boca até o estdmago caracteriza o que chamamos de
disfagia. Além desta, também causam engasgos alteracdes como problemas
que atrapalham a mastigacao, ma adaptacao da prétese dentaria, pouca
saliva por uso de medicac¢des, diminuicdo da forga da lingua, aumento de
refluxo e uso de medicamentos que podem comprometer a atividade de
6rgdos envolvidos na degluticao.
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Nos estagios iniciais da DA, a disfagia passa por um tempo de transito
oral prolongado, caracterizado pela redu¢ao do movimento de lingua e
reflexo de degluticao lentificado. Esse tempo de transito oral prolongado
tem sido correlacionado com maior tempo de realiza¢do das refeicdes e,
consequentemente, risco de desnutricdo. Os sintomas mais frequentes sao
residuo oral ap6s a degluticao, mastigacao ineficaz, tosse ou engasgo ao
consumir alimentos sélidos e/ou liquidos e a necessidade de pistas verbais
parainiciar o reflexo de degluticdo. Alguns fatores cognitivos estdo associa-
dos a maiores prejuizos na degluticao, como a incapacidade de reconhecer
visualmente os alimentos, agnosia tatil e oral e apraxia da degluticao.

Os estagios moderados da DA sdo caracterizados por dificuldades na
preparacao do bolo alimentar, em que os comprometimentos faringeos
podem levar a aspiracao antes, durante ou apés a degluticao. Na fase
grave da doencga, as dificuldades de degluticao também se tornam graves
e impactam significativamente na qualidade de vida do individuo. Essas
alteracdes implicam diretamente uma readequacao e adaptacao no pro-
cesso de alimentacdo, na medida em que também variam as necessidades
nutricionais individuais, que incluem ajustes na oferta do tipo de alimento,
consisténcia e volume, a fim de garantir uma alimentacao mais segura e
eficaz. Esta tarefa estd associada ao cuidador, pois é ele quem fara a mani-
pulacdo e oferta dos alimentos.

As condutas terapéuticas fonoaudiolégicas tratam dos problemas de
degluticdo inicialmente realizando adaptagdes no ambiente e nos utensilios
usados para alimentacdo; realizam-se exercicios com objetivo de melhorar a
forca, amobilidade, a sensibilidade e a agilidade das estruturas envolvidas
na degluticdo. Muitas vezes, esses exercicios nao bastam e sdo também ne-
cessarias manobras posturais ou compensatérias. Quando essas mudancas
nao sao suficientes, realizam-se ajustes também na consisténcia alimentar,
sempre com o objetivo de garantir a degluticdo segura do idoso. Portanto,
é importante saber o porqué dos engasgos para poder oferecer a melhor
solucdo, sendo que a Gltima modificacdo deve ser feita na alimentagao.

E importante frisar que somente o fato de haver a presenca de engasgos
nao significa que a troca da alimentacdo é necessaria, esta ¢ uma modificacao
que deve ser feita apenas quando as mudancgas mais simples ndo surtirem
efeito. Ao realizarmos mudancas na alimentacao, estamos interferindo
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muitas vezes nos habitos, portanto podem ser alteracoes dificeis de serem
aceitas e realizadas. Muito mais do que a alimentacao, estd sendo alterado
um costume alimentar, uma situa¢ao habitual do cotidiano de uma pessoa,
que esta ligada também ao prazer que se tem ao realizar uma refeicdo e a
qualidade de vida. Por isso, tentamos ndo modificar a alimentagdo antes
que seja necessario.

Muitas vezes acontece de ser inserida a alimentacao pastosa quando,
naverdade, a mudanca de ambiente e de utensilios melhorariam o sintoma.
Isto nos mostra que nem todos se beneficiam da mesma estratégia; apesar
de todos terem o0 mesmo sintoma, é importante individualizar as a¢des. A
seguir, serdo indicadas algumas orienta¢des para auxiliar o familiar e/ou o
cuidador a identificar sinais de alteragdes de degluticdo, bem como para
ajudar durante a alimentacgao.

1. Observar sinais que devem chamar a atencio:

« Eimportante saber que ENGASGAR NAO E NORMAL. Muitas vezes as
pessoas vao deixando o engasgo ocorrer, ja que nao é frequente. Tosses
secretivas e pigarros durante a alimentacao também devem chamara
atencao. Observar pneumonias de repeticao, que podem ser um sinal
de que existe aspiracdo de alimento. Perda de peso, desidratacdo e
desnutricdo podem ser sintomas de alteracdes de degluticao. Em
alguns casos, mais raros, a aspiracdo pode ser silenciosa, ou seja,
sem engasgo, porém ha outros sinais como dificuldades respiratérias,
mudanca no ritmo cardiaco e cansaco (durante a alimentacao), febre
e mudanca no nivel de consciéncia que podem indicar que algo ndo
estd bem. Sempre que houver mudanca no nivel de consciéncia, como,
por exemplo, em idosos com deméncia, as consisténcias alimentares
devem ser reavaliadas.

Como auxiliar a alimentac¢ao adequada:

Posicionamento adequado: sentado, com os pés apoiados no chao,
nunca oferecer o alimento na posicao horizontal ou mal sentado, sugere-se
elevar o tronco e/ou usar rolos de toalhas ou almofadas para apoiar a cabeca.
A higiene oral deve ser realizada sempre ap0s a ingestao de alimentos e,
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quando houver saliva em excesso, é muito importante limpar a cavidade
oral, evitando que pequenos residuos de alimentos possam ser aspirados.
Observar o ambiente da refeicdo, que deve ser longe de outros estimulos,
sem distragdes. Algumas pessoas sao mais lentas e outras mais rapidas, se o
ritmo ndo atrapalha na degluticao, deve ser respeitado. Porém, é importante
observar se a lentiddo nao faz com que parte do alimento seja esquecida
na boca ou se a rapidez ndao faz com que o alimento seja mal mastigado. O
uso de utensilios adequados facilita a boa degluticao; no caso de degluticao
com pequenas quantidades, uma colher menor tende a ser mais adequada.

O que fazer para ajudar durante as refeicoes:

Auxiliar com ordens verbais durante as refeicdes. Ajudar no controle
da velocidade com que o alimento serd ingerido e na quantidade a ser
colocada na colher. Diminuir estimulos visuais e auditivos (por exemplo,
televisdo) que distraiam a pessoa com deméncia durante o momento da
alimentacdo. Ajudar naidentificacdao de utensilios para a alimentacdo. Evitar
dupla consisténcia (sopa com muitos pedacos), pois pode haver dificuldades
cognitivas entre o mastigar e o engolir, gerando confusdo.

Quando as orientacdes acima ndo sao suficientes e a alimentacgao deixa
de sersegura, é indicada intervencao fonoaudiolédgica, que podera realizar
manobras, exercicios e/ou troca de consisténcia alimentar, instruindo quan-
to a seguranca da alimentac¢do. Juntamente com a nutricionista, orientara
sobre aquantidade a seringerida via oral e/ou sonda, sendo esta uma opgao
que pode ser utilizada por um periodo ou definitivamente.

A fonoaudiologia também atua na melhora da linguagem e da comu-
nicacdo em pessoa com doenca de Alzheimer, com o objetivo de promover
maior autonomia e qualidade de vida. O fonoaudiélogo avalia as habilidades
preservadas e comprometidas, elaborando estratégias personalizadas para
estimular a linguagem funcional e facilitar a interagao social. Intervencoes
como o uso de pistas visuais, simplificacdo da linguagem verbal e estimulos
cognitivos ajudam a manter habilidades comunicativas, mesmo diante da
progressao da doenca. Além disso, algumas orientagdes sdo importantes a
fim de adaptar a comunicacao, como utilizar frases curtas, perguntas diretas
e reforco positivo; dentre as estratégias, o uso de agendas, figuras e fotos
é benéfico para auxiliar no resgate de informacoes, dando pistas visuais.
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Conclusao

Aintervencao fonoaudiolégica vai além do tratamento direto a pessoa
com deméncia, incluindo também a capacitacao dos cuidadores, que de-
sempenham um papelindispensavel na manutenc¢ado da qualidade de vida
de quem sofre da doenca. Mediante estratégias especificas para manejo
da degluticao e comunicacao, a fonoaudiologia ajuda a tornar o cuidado
mais humanizado e eficaz, trazendo beneficios tanto para as pessoas com
demeéncia quanto para aqueles que se dedicam a cuidar delas.
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CAPITULO 21

Gestao dos custos no cuidado
a pessoas com deméncia

Cuidar de uma pessoa com deméncia envolve conhecimentos voltados
a doenca e seu tratamento, mas também conhecimento e planejamento
financeiro, uma vez que a deméncia traz consigo desafios que a pessoa
diagnosticada e sua familia e rede de apoio ainda ndao conhecem. Assim,
conhecer o tema claramente pode ajudar a organizar a rotina e os custos
de maneira mais efetiva, elencando onde e como cada uma das demandas
pode ser resolvida e paga.

Mundialmente, no ano de 2019, a deméncia custou cerca de um trilhdo
de délares, sendo mais da metade desse valor decorrente do cuidado pres-
tado por familiares. Além do cuidado em si, deve-se considerar os cuidados
e tratamentos médicos, atendimento de outros profissionais de saude,
insumos, ajustes no ambiente doméstico, além da necessidade de cuidados
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especializados a medida que a doenca progride. Esses custos variam de
acordo com o pais e regidao em que se mora. Por exemplo, em paises de baixo
e médio poder econdmico (como o Brasil), o custo do cuidado chamado
“informal” tende a ser maior do que em paises com alto poder econémico.

O cuidado considerado informal é realizado por uma pessoa préxima
aquela com deméncia, seja um familiar, vizinho ou amigo, em geral de
modo ndo remunerado e/ou sem vinculo formal de trabalho, e implica
quase sempre no orcamento familiar, devido a saida ou reducao da carga
horaria de trabalho formal.

De acordo com o Sumario Executivo do Relatério Nacional sobre De-
méncia, os custos totais relacionados a deméncia chegam a R$ 2.082,30 no
estagioinicial da doenca, aumentando progressivamente para R$ 3.255,00 no
estagio moderado e atingindo R$ 3.893,10 no estagio mais avancado, sendo
que ao menos 73% desses custos estao relacionados ao cuidado informal.
Esse valor pode ser ainda maior, uma vez que na pesquisa apresentada no
Relatério ndo foram considerados os custos com o cuidado institucional,
seja por uma ILPI, centro-dia, home care e outros. Assim, compreender
quais sao os direitos da pessoa com deméncia e ter uma organizacao fi-
nanceira familiar sdo pecas-chave para que a gestao de custos do cuidado
em deméncia seja bem-sucedida.

Planejamento dos custos

De acordo com dados do Boletim Estatistico da Previdéncia Social, o
valor médio das aposentadorias urbanas é de RS 1.863,38 e o das aposen-
tadorias rurais, RS 1.415,06, ou seja, as despesas com o cuidado tendem a
ultrapassar o beneficio previdenciario recebido pela pessoa cuidada, im-
pactando todo o orcamento familiar e podendo prejudicar a continuidade
do cuidado (Rates, Sena & Goncalves, 2007). Desse modo, uma planilha
pode ser ferramenta fundamental para iniciar o planejamento dos custos
do cuidado de uma pessoa com deméncia.

Registrar os gastos é uma maneira acessivel e visualmente eficiente
de contabilizar quais itens podem pesar mais no orcamento, dando a pos-
sibilidade de vislumbrar més a més os custos fixos e varidveis. Elencamos
alguns custos a serem considerados:
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«  Custos fixos: moradia (aluguel, condominio, agua, luz, telefone e in-
ternet), alimentacao (mantimentos, gas de cozinha, quemird cozinhar,
gastos com nutri¢do enteral em estagios mais avangados da doenca),
insumos de higiene, fraldas, medicamentos, remuneracao para uma
pessoa realizar os servigos gerais/faxina, remuneragao para uma ou
mais pessoas realizarem o cuidado/assisténcia.

«  Custos variaveis: assisténcia médica, atendimento da equipe mul-
tiprofissional (terapeuta ocupacional, gerontélogo, fisioterapeuta,
fonoaudidlogo, etc.), medicamentos/procedimentos pontuais, exames,
servico de emergéncia/remocao, hospital, internagao, plano de satde,
equipamentos e acessoérios para adequacao da residéncia e das neces-
sidades da pessoa que recebeu o diagndstico.

Com o avanco da doenca e a necessidade de cuidados continuos,
pensar em alternativas para a assisténcia pode ajudar a ndao sobrecar-
regar a familia e/ou a rede de apoio da pessoa com deméncia. Algumas
delas sao o centro-dia e as Instituicdes de Longa Permanéncia para
Idosos (ILPI). O centro-dia é um servico de atendimento diurno vol-
tado as pessoas idosas e pessoas com deficiéncia com algum grau de
dependéncia, em que seus usuarios passam o dia no local, recebendo
cuidados, alimentacdo e realizando atividades e estimulagdao, com o
objetivo de evitar o isolamento social e a quebra de vinculo familiar,
compartilhando assim o cuidado com os familiares. Jd a ILPl é uma re-
sidéncia coletiva, privada ou governamental, onde pessoas com mais de
60 anos residem, amparadas ou ndo por suas familias e com condicao
de liberdade de ir e vir.

E imprescindivel, a médio e longo prazo, que os familiares e/ou a rede
de apoio busquem informagdes relacionadas aos direitos da pessoa com
deméncia, tanto no Sistema Unico de Sadde (SUS) quanto no Sistema Unico
de Assisténcia Social (SUAS), para verificar, por exemplo, a possibilidade de
fornecimento de medicacgoes e fraldas geriatricas, bem como quais cober-
turas sdo oferecidas pela operadora de plano de salide (quando a pessoa
com deméncia for beneficiaria).
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O custo invisivel da sobrecarga de responsabilidades

Além dos custos quantificaveis financeiramente, ressaltamos neste
capitulo o invisivel custo de se ser o gestor do cuidado, ou melhor, a gestora
do cuidado, umavez que histérica e culturalmente o cuidado estd vinculado
ao género feminino, afetando e limitando inclusive as possibilidades de
atuagdo no mercado de trabalho.

E, embora algumas familias tenham condi¢des de contar com uma
cuidadora profissional, hd - sempre - uma pessoa da familia responsével
por contratar, delegar tarefas, coordenar o cuidado, comprar mantimentos
e insumos, organizar os custos, agendar e acompanhar os cuidados clinicos,
entre outros.

Essa carga de trabalho ndo é quantificada em horas, uma vez que nao
“acaba” Estar atento, garantir o funcionamento da casa, dos cuidados di-
arios e da vida de uma pessoa com deméncia é uma carga fisica, mental e
emocional 24 horas por dia, sete dias da semana. Por isso é tdo importante,
apos o diagndstico, conversar com os familiares e compreender qual é a
rede de apoio da pessoa que cuidara e/ou sera responsavel pelo cuidado
de uma pessoa com deméncia, garantindo que essa rede esteja fortalecida
nas diferentes fases da doenca e também da vida da pessoa cuidadora.

Nesse sentido, questione-se sempre que possivel: as pessoas ao meu
redor compreendem a complexidade de ser responsavel por todas as de-
cisOes e a¢des relacionadas ao cuidado de meu familiar? Com quem posso
contar para realizar as tarefas relacionadas ao cuidado de meu familiar?
Quando foi a Gltima vez que acionei minha rede de apoio, delegando ati-
vidades que ndo necessitam ser exclusivamente minhas? Consigo ter um
momento de lazer durante minha semana? O didlogo familiar e a distribuicao
de tarefas podem ser grandes aliados na qualidade do cuidado ofertado e
da qualidade de vida da gestora do cuidado de uma pessoa com deméncia.
Busque apoio sempre que necessario.

Conclusao

A gestdo dos custos relacionados ao cuidado de uma pessoa com de-
méncia é multifacetada, envolvendo ndo apenas as familias e os cuidadores,
mas também os profissionais de satde e o poder publico, por meio do aten-
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dimento adequado e de politicas publicas que contemplem as demandas
da populagado. O apoio financeiro para as familias (por meio de subsidio
na contratacao de cuidadores e incentivos fiscais), a formacgdo qualificada
e valorizacdo dos cuidadores formais, a oferta do cuidado domiciliar com
suporte das equipes de salde e o uso de tecnologia desde a prevencao,
no diagnostico em tempo oportuno e no tratamento e monitoramento do
cuidado a pessoa com deméncia devem ser objetivos almejados a curto
prazo visando garantir a melhoria da qualidade de vida da pessoa com
deméncia e de sua rede de suporte e a eficacia do cuidado a longo prazo
e de maneira integral.
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CAPITULO 22

Dez caminhos para evitar hospitalizacio de pessoas
idosas com transtorno cognitivo

As pessoas com transtornos cognitivos, como a doenca de Alzheimer e
outras formas de deméncia, frequentemente enfrentam riscos elevados de
hospitalizagdo. Para evitar interna¢des desnecessdrias e proporcionar uma
melhor qualidade de vida, consideramos as seguintes praticas baseadas
em evidéncias:

1. Educagao do Familiar e do Cuidador:

A capacita¢ao da familia e dos cuidadores sobre a condicao de salide
da pessoa com deméncia e suas necessidades é essencial.

Compreender os sinais clinicos da deméncia, entendendo a histéria
natural da doenca, permite que o familiar e os cuidadores possam se atentar
para as modificacdes de funcionalidade, bem como para as alteracdes de
comportamento que os familiares podem apresentar ao longo do processo,
e assim criar estratégias de cuidado para evitar interna¢des desnecessarias.

O entendimento sobre a doenca pode diminuir o estresse do cuidador
e melhorar a gestdo do cuidado.
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2. Gestao Adequada da Medicacao:

Revisar regularmente as prescricdes medicamentosas do familiar com
auxilio de um profissional de satide pode prevenir intera¢des prejudiciais
e efeitos colaterais indesejados. Além disso, vale lembrar que ndo se deve
incluir medicacOes sem orientacao médica, pois a polifarméacia é prejudicial
a salde do idoso.

Crie uma rotina para uso das medicac¢des. Em algumas fases da doenca,
as pessoas com deméncia podem recusar tomar os remédios. Nesses casos,
converse com a equipe de salde responsavel para que juntos vocés possam
discutir novas estratégias e novas formas de administracao dos medicamentos.

3. Ambiente Familiar Adaptado:

Adaptar o ambiente da pessoa com deméncia para torna-lo seguro e
acessivel reduz o risco de quedas e acidentes.

Recomenda-se a adequacgao do lar, isto é, a remocao de tapetes e a
instalacdo de barras de apoio para evitar quedas.

4, Controle de Comorbidades:

Monitorar e tratar outras condi¢des de salde além do quadro demen-
cial é fundamental.

O controle de outras doencas cronicas comuns em idosos, como, por
exemplo, diabetes e hipertensao, ajuda a prevenir descompensac¢des que
podem levar a hospitalizagdo.

5. Servicos de Telemedicina e Monitoramento Continuo:

A utilizacao de consultas on-line, além das consultas presenciais, permite
acompanhamento continuo e imediato, o que pode prevenir problemas e
adiantar condutas que seriam postergadas até um atendimento presencial.

6. Suporte Social:

O fortalecimento do suporte social é vital para evitar a hospitaliza¢do.

E importante criar rotinas de cuidado entre os familiares e cuidadores
para que as tarefas sejam ajustadas conforme a nova realidade estabelecida.
Distribuir tarefas e responsabilidades contribui para o melhor manejo da
pessoa com transtorno cognitivo, a qual, ao longo da progressao da doenca,
exige maior cuidado e atencao.
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7. Intervengoes Nutricionais:

Garantir uma dieta balanceada pode impactar positivamente a cognicao
e o estado geral de salde. Fique atento em relagdo a aceitagcdo da dieta e
consisténcia adequada. Muitos idosos apresentam mudancas no padrao
alimentar ao longo da progressao do quadro demencial, bem como podem
ter dificuldade de degluticdo. Tais altera¢des, se verificadas com atencao,
podem ser corrigidas, evitando internagdes e intervencoes desnecessarias.

8. Considerar a profissionalizacao do cuidado, seja em casa ou em
instituicao de longa permanéncia.

9. Prevenir ou tratar o estresse do cuidador, que é um fator de risco
muito forte para hospitalizacao de quem é cuidado.

10. Verificar sempre a adesao ao tratamento (se as medicagoes e
as orientacoes do médico estao sendo seguidas), em especial: na fase
inicial, quando a pessoa ainda toma conta de seus medicamentos e preserva
boa parte de suas capacidades mentais; na mudanca de cuidadores; e, por
Gltimo, quando a pessoa com deméncia precisa ser hospitalizada, por ser
um dos momentos que mais precipitam erros na adesao.

Seguindo esses caminhos, é possivel reduzir as hospitalizacoes des-
necessarias, assim como melhorar a qualidade de vida da pessoa com
deméncia e de seus cuidadores. A colaboragao entre familia, cuidadores e
profissionais de sadde é fundamental para a implementacao e manuten-
¢ao dessas estratégias de cuidado. E lembre-se: conhecimento e paciéncia
reduzem hospitalizagoes!
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CAPITULO 23

Como a negaciao pode tornar
o cuidado ainda mais dificil

Introducio

Receber o diagnéstico de deméncia é, sem ddvidas, um dos momentos
mais desafiadores na vida de qualquer familia. Para os cuidadores, este
momento marca o inicio de uma jornada emocional intensa, que envolve
uma série de reagdes e sentimentos, entre eles a negacao. Um mecanismo
de defesa natural do ser humano perante algo que parece impossivel de
aceitar.

Este capitulo se propoe a explorar a fase da negacao apés o diagnéstico
de deméncia e como o cuidador pode, aos poucos, aceitar a nova realidade
até se adaptar ao papel de cuidador de forma mais eficaz e tranquila.
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O impacto inicial do diagnéstico

Receber a noticia de que um familiar estd com deméncia, seja ela de-
vido a doenca de Alzheimer ou qualquer outra causa, é devastador. Para a
maioria das pessoas, a primeira reacao é a negacao. Isso pode se manifestar
de diversas formas: desde ndo aceitar a gravidade da doenca até uma ten-
tativa de encontrar explica¢des alternativas aos sintomas. Pode ser dificil
acreditar que a pessoa que amamos esta perdendo gradualmente suas
capacidades cognitivas, suas lembrangas e sua independéncia. A negacao
ndo é uma escolha consciente. Ela surge como uma forma de proteger o
coracao e a mente diante daquilo que ndo gostariamos de viver.

Essa fase pode se manifestar de diversas maneiras:

« Duvidas sobre o diagnéstico: O cuidador pode questionar se o médico
realmente fez o diagndstico correto. Pode buscar segundas opinides
ou procurar explicacOes alternativas para os sintomas.

+ Esperancaemum milagre: Em alguns casos, o cuidador pode esperar
que, de alguma forma, o quadro melhore ou que um tratamento novo e
revolucionario aparecga, revertendo os danos causados pela deméncia.

- Desvalorizagio dos sinais: As vezes, o cuidador pode ignorar ou mi-
nimizar as mudancas de comportamento, acreditando que “é apenas
uma fase” ou “algo passageiro”. Talvez a pessoa idosa tenha tido um
pequeno esquecimento, mas como nao afeta a vida cotidiana de forma
drastica, o cuidador prefere ndo dar atencdo a esses sinais.

Embora a negacdo possa servir como uma protecado inicial contra o
sofrimento, é importante compreender que essa fase, embora compreen-
sivel, precisa ser superada. A aceitacao do diagndstico é o primeiro passo
para uma jornada de cuidado mais consciente e mais amorosa.

Por que a negacao acontece?

A negacdo ndo é apenas uma resposta emocional ao medo da perda.
Ela estd profundamente enraizada no desejo de proteger tanto o cuidador
quanto o idoso da dor que acompanha a percepcao da mudanca. Ao lidar
com a deméncia, o cuidador enfrenta uma situagdo de luto antecipado. A
perda gradual da pessoa amada, da sua identidade e das suas capacidades
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é, sem dudvida, dolorosa. A negacdo age como um amortecedor, ajudando
a pessoa a se preparar para a realidade de forma mais suave.

Além disso, muitos cuidadores tém medo de ndo ser capazes de lidar
com as responsabilidades que surgem com a deméncia. O cuidado diério
pode ser exaustivo, emocionalmente desgastante e, muitas vezes, solitario.
Aideia de que algo estd acontecendo com o ente querido pode ser dificil de
processar, principalmente porque traz a sensacao de que estamos perdendo
a pessoa antes mesmo de ela partir.

A negacdo ndo necessariamente é algo negativo. Ela pode ser Gtil ini-
cialmente, para dar ao cuidador tempo para processar a noticia e comecgar
a entender a magnitude do desafio que esta por vir.

As fases do luto no processo de aceitacio

O processo de aceitacao do diagndstico de deméncia segue, na maioria
das vezes, um padrao semelhante as fases do luto descritas por Elisabeth
Kumble-Ross. Essas fases ndo ocorrem de forma linear, mas ajudam a en-
tender as emocgdes de quem enfrenta uma noticia dificil.

E 0 mecanismo inicial de defesa ligado ao desejo de evitar

Negacdo .
gas a dor emocional.

Apds a negacado, surge a raiva ante a nova realidade. O cuida-
Raiva dor pode se sentir irritado, frustrado, culpando a si mesmo
ou ao sistema pelo que esta acontecendo.

Nesta fase, o cuidador tenta negociar com a situacao. “Se
eu fizer isso ou aquilo, talvez as coisas melhorem.” “Se eu
comecar este tratamento alternativo, pode ser que ele res-
ponda melhor.” O cuidador busca solucGes faceis para um
problema complexo com o intuito de aliviar o seu préprio
sofrimento.

Barganha
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Reconhecer a natureza progressiva da doenca e tudo que
Depressao |isso representa pode levar o cuidador a experimentar uma
tristeza profunda, sentimento de impoténcia e isolamento.

O cuidador compreende a realidade e o curso da doenca e
busca alternativas para ajudar de forma mais efetiva o seu
Aceitacao |familiar. Isso ndo significa que a dor tenha desaparecido, mas
o cuidador aceita que a doenca faz parte da nova realidade da
familia e esta disposto a se adaptar as novas circunstancias.

Tabela adaptada do modelo de estagios do luto de Elisabeth Kiibler-Ross.

O Caminho da Aceitagao

O caminho para superar a negacao nao é facil e pode ser longo. No
entanto, ele é essencial para que o cuidador consiga proporcionar o melhor
cuidado possivel ao idoso. Aqui estao algumas orientacdes que podem
ajudar nesse processo:

1. Permita-se sentir

E normal sentir raiva, tristeza, confusdo, medo e até culpa. Esses sen-
timentos fazem parte do processo de luto. Permitir-se vivenciar essas
emocdes sem se julgar é o primeiro passo. Lembre-se de que, ao cuidar de
alguém com deméncia, vocé também esta vivendo uma experiéncia tnica
de perda, mesmo que essa perda seja gradual.

2. Busque apoio e ndo ande sozinho

Ndo andar sozinho e construir uma rede de apoio é fundamental para
que o cuidador também possa ter tempo para cuidar da sua prépria satde.
Conversar com amigos e familiares, procurar grupos de apoio para cuida-
dores (recomendo o grupo da ABRAz), psicoterapia, montar uma estratégia
de cuidado compartilhado com outros filhos ou familiares ou cuidadores
profissionais ajudara o cuidador a se manter saudavel mentalmente para
lidar com a longa jornada que a doenca exige.
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3. Estude sobre a doenga

Informacao e suporte adequado fazem diferenca na forma como
enxergamos, processamos e nos preparamos para lidar com situacgoes
dificeis.

A capacitacdo técnica mudard a forma como vocé lida com a doenga.
Entender que a perda de memoria e das capacidades cognitivas faz parte
da evolugdo da doenca, reconhecer os comportamentos mais comuns e 0s
gatilhos que os geram o ajudarao a prevenir e resolver os principais desafios
dodiaadia. Leia livros, participe de palestras e converse com profissionais
de saude para compreender as vérias facetas da condi¢do. Preparar-se ndo
equivale a ter controle sobre o que vai acontecer, mas tornard a jornada
do cuidado mais leve.

4. Entenda o poder do seu papel como cuidador

Cuidar de alguém é uma experiéncia grandiosa, que revela muita coisa
dentro de nos.

A deméncia pode alterar a forma como a pessoa reage ao mundo ao
seu redor, mas é importante lembrar que ela ainda é a mesma pessoa. O
cuidador tem um papel central como um guardido da dignidade desta
pessoa, garantindo-lhe seguranca, conforto e bem-estar.

5. Autocuidado

Aexperiéncia do cuidar é mais leve e tem vida mais longa quando esta-
mos dispostos a receber ajuda. Encontrar momentos de descanso, praticar
atividade fisica, ter um tempo para sair da bolha do cuidado é fundamental
para que possamos oferecer o que temos de melhor ao outro.

Conclusiao: O Cuidado com Compaixio

A jornada do cuidador de alguém com deméncia é desafiadora, mas
também profundamente transformadora. Aceitar o diagnéstico é um passo
crucial para que vocé consiga enfrentar a realidade da deméncia com em-
patia e compaixdo. Nao se trata de um processo facil, mas é um processo
de aprendizado constante, no qual a paciéncia, o conhecimento técnicoeo
amor sao as ferramentas principais. Quando o cuidador se permite passar
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pela negacdo, aceitar a realidade e dar o melhor de si, o amor se torna a
base sélida sobre a qual o cuidado sera construido.

E, acima de tudo, lembre-se de que nao ha vergonha em sentir-se
perdido ou sobrecarregado em algum momento. Ao cuidar de uma pessoa
com deméncia, vocé estd oferecendo mais do que cuidados didrios - esta
oferecendo dignidade, presenca e respeito a sua biografia e histéria de vida.
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CAPITULO 24

Os Dez Momentos mais Estressantes na Jornada do
Cuidado em Alzheimer

\v

Conhecer como evolui a doenca de Alzheimer é importante para melhor
entendé-la, assim como para oferecer uma assisténcia mais adequada ao
seu familiar. Tendo o conhecimento de quais serdo os desafios esperados,
é possivel planejar como enfrenta-los; hd menor risco de que crises surjam,
assim como a sensacao de que tudo estd indo mal ou que se vivencia um
descontrole total sobre a situacao.

Na medicina, em especial no cuidado de pessoas com doengas croni-
cas e complexas, é comum que se valorize muito o olhar preventivo, que
esta relacionado a proatividade tanto dos médicos quanto dos préprios
familiares ap6s serem capacitados. Fazemos isso no cuidado em diabetes
e na doenca de Parkinson, por exemplo. Sabemos o que provavelmente
acontecera e quais as medidas que devem ser tomadas em cada etapa.

Em relacdo ao Alzheimer, é importante considerar que a complexidade
se da tanto pelas limitacdes que ele impde a quem acomete, como pelo
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tempo de evolugao. Em média, a expectativa de sobrevida ap6s o diagnés-
tico fica em torno de oito anos, havendo casos que se aproximam de até
vinte anos de evolucao.

Na fase inicial e moderada, uma das grandes dificuldades é passar a
tomar conta, assumir a responsabilidade e substituir a autonomia do familiar.
Ha certa confusdo em relacdo a isso porque muitas familias acham que, ao
colocar certos limites ou ao passar a supervisionar a¢gdes do idoso com as
limitagGes cognitivas, haverd, entdo, maior prejuizo em suas capacidades
mentais; acham que ocasionardo um avanco mais rapido da doenca. E
como se fosse melhor para a meméria que o idoso fizesse tudo de forma
independente. Porém, os riscos nas deméncias sao reais e ter que tomar
esse passo, essa supervisao mais de perto e limitar algumas acdes, como a
direcao de automoveis ou saidas sem acompanhante, se torna necessario
e ndo vai ser o que piorara o curso do Alzheimer.

Aqui, temos mais uma vez a analogia com uma balanga para auxiliar
na compreensao do cuidado em Alzheimer. De um lado, ha a autonomia
do familiar acometido pela doenca. Trata-se da capacidade de decidir por
conta prépria. Do outro, a seguranca ampla, que o protege de acidentes,
lesdes e situagdes que atingem sua dignidade. O tratamento da doenca tem
por objetivo preservar a funcionalidade pelo maior tempo possivel e isso
inclui a autonomia. No entanto, ao se distanciar do estagio leve e migrar
para o moderado da deméncia, a pessoa comeca a ter muitas dificuldades
em tomar as decisOes mais seguras e, dessa forma, fica exposta a riscos
diversos, desde o lidar com o fogdo, passando pela dire¢ao de automéveis
e o manuseio de armas de fogo.

Nem sempre analisar essa relagao entre autonomia e segurancga é
tarefa facil para um cuidador ou para o conjunto familiar. Com idosos de
personalidade extrovertida, que eram muito senhores de si, ou aqueles com
dificuldade em compreensao, é frequente ocorrerem confrontos. Muitas
vezes, s6 apo6s situagoes criticas - como acidentes de transito - é que as
familias se sentem aptas e menos ambivalentes para considerar mais a
seguranca, adaptando a autonomia da pessoa com deméncia para uma
esfera menor em prol da sua protecao.

Com o avanco da doenca, novas demandas surgem. A supervisao e o
auxilio direto nas tarefas do cotidiano, como higiene, por exemplo, se tornam
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necessarios, aumentando a quantidade de horas de cuidado e exigindo o
aprendizado de novas competéncias por parte da familia.

Dessa forma, para cada fase da doenca, sdo esperadas competéncias
diferentes e oscilagdes nos niveis de estresse dos cuidadores. Desde o
momento do diagnéstico até o falecimento de quem sofre com a doenga,
o nivel de estresse oscila, mantendo-se, no entanto, na tendéncia de cres-
cimento, caso ndo sejam tomadas as medidas preventivas. A cada nova
demanda, ha um pico de estresse, que tende a ser pior em casos de familias
Com pouco preparo.

Ha alguns anos, desenvolvi um grafico para conseguir explicar melhor
aos familiares e profissionais de salide quais eram os momentos que mais
geravam estresse do cuidador. Da para, a partir desse conhecimento, orga-
nizar melhor os sentimentos, diminuir a sensacdo de perda de controle e
o medo de que surpresas vao acontecer a toda hora. Pode ser que, agora,
pensar sobre o futuro cause desconforto, porém, numa préxima leitura, apds
novas etapas na transformagao pessoal, essas informagdes talvez o ajudem
abuscar melhor preparo e a compreender o que se passa com seu familiar.

Veja, entdo, no grafico quais sdo esses momentos que mais testam as
capacidades da familia.

Os dez marcos na evolugao da doencga de Alzheimer que precipitam
mais estresse do cuidador
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Aqui, deixo listados esses dez marcos na doenga que se relacionam a
picos de estresse no cuidador:

1. O momento do diagndstico definitivo.

2. Osurgimento de dependéncia para atividades instrumentais da vida
didria (sair de casa sozinho, controle das financas e dos medicamentos).

3. Asprimeiras alteracoes de comportamento.

4. A acentuacgdo nas perdas cognitivas, apesar de todo o cuidado feito,
como redugao das atividades que destacavam a identidade do idoso.

5. Asnovas altera¢cdes de comportamento.

6. Anecessidade de hospitalizacao por qualquer doencga.

7. O surgimento de dependéncia para atividades bdsicas da vida diaria
(alimentacdo, higiene, banho).

8. Aduvida quanto a contratar um cuidador profissional ou institucio-
nalizar o familiar.

9. Asituacdo de terminalidade - quando a pessoa fica restrita ao leito e
surgem muitas complicacdes clinicas, como infec¢des, e ha a proba-
bilidade de falecimento nos préximos meses.

10. O falecimento - é comum familiares cuidadores apresentarem vazio
existencial ap6s anos tendo o cuidado como promotor de sentido.

Por mais que algumas informag¢des sejam realmente tristes, é im-
portante essa pequena dose de realidade para que os familiares possam,
de certa forma, ter a oportunidade de se organizarem. Saber que essas
crises tendem a acontecer em qualquer familia é também valido porque
ajuda muitas pessoas a nao se cobrarem demais ou acharem que esta
tudo errado, que a culpa é exclusiva delas. E, na maioria das vezes, ndo é!
A situacao é desafiadora e exige muito, em especial sabedoria para lidar
com as diversas crises.
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CAPITULO 25

Rede de apoio do cuidador
e da pessoa com deméncia

Deméncia é uma enfermidade cronica e neurodegenerativa que se
caracteriza pela deterioracao das fungoes corticais superiores do cérebro,
ou seja, das funcdes que, no seu conjunto, sdo responsaveis pela nossa
cognicao. Isso resulta em atrofia cerebral devido a perda neuronal. Atual-
mente, o tratamento disponivel permite apenas ajudar com os sintomas
da doenca, pois nao ha como prevenir, curar ou interromper a progressao.

Cuidar de alguém com deméncia pode ser uma experiéncia desafiadora
e emocionalmente desgastante. Deméncia é um termo que abrange uma
série de condicOes que afetam a meméria, o pensamento e o comporta-
mento, sendo que as causas mais comuns incluem a doenca de Alzheimer
e a deméncia vascular. A doenca de Alzheimer e outras formas de demén-
cia sdo condicOes que afetam ndo apenas a pessoa com deméncia, mas
também toda a familia e os cuidadores. Para muitos, o papel de cuidador
é assumido por familiares, que por vezes enfrentam dificuldades sem ter
o preparo adequado. Este texto busca oferecer orientacdes e recursos que
podem ajudar esses cuidadores a lidar com os desafios do dia a dia.

Os cuidadores familiares desempenham um papel fundamental na
vida de pessoas com deméncia. Eles sdo responsaveis por ajudar nas ati-

139



vidades diarias, como alimentacdo, higiene pessoal e administracao de
medicamentos. Além disso, oferecem apoio emocional e social, o que é
essencial para o bem-estar de todos.

Pessoas no estagio inicial da doenga costumeiramente buscam ter voz
nas decisGes que afetardo sua vida, incluindo planejamento legal, financeiro
e de cuidados de longo prazo. Considerando que os sintomas da doenca
de Alzheimer geralmente se desenvolvem lentamente e pioram com o
tempo, tornando-se graves o suficiente para interferir nas tarefas diarias,
é importante explicar a pessoa com deméncia que o trabalho do cuidador
visa, acima de tudo, ao bem-estar dela.

Embora essas conversas possam ser dificeis, incluir a pessoa no estagio
inicial da doenca nesse processo pode ser fortalecedor para todos os en-
volvidos. Dai a importancia de o cuidador conhecer os desejos do familiar
para ajuda-lo a se sentir confiante sobre as decisdes futuras que precisarao
ser tomadas em seu nome. Quanto mais cedo os planos quanto ao futuro
forem estabelecidos, mais bem preparados todos estarado. O cuidador fami-
liar pode aceitar o diagnéstico antes do individuo que vive com a doenca,
o que permite compartilhar informacdes e fornecer suporte para ajuda-lo
no processo de aceitacao.

Com suporte e recursos, a pessoa no estagio inicial da doenca pode
viver de forma independente e, se o responsavel por ela é um membro da
familia, serd importante que permaneca envolvido. Ligue ou visite com
frequéncia e certifique-se de que a pessoa receba a assisténcia necessa-
ria, como ajuda com limpeza, refei¢cdes, transporte, pagamento de contas
e outras tarefas diarias. Coloque medidas de seguranca em casa e esteja
ciente de quaisquer mudancas que ocorram.

Emoc¢des como medo e negacao sao comuns tanto para o cuidador
quanto para o individuo que vive no estagio inicial da doenca. Poder falar
sobre essas emocdes juntos pode ajudar ambos a superar os sentimentos
dificeis e passar mais tempo aproveitando o presente. Importante que es-
tejam preparados para lidar com as varias manifestacdes da doenca, que
vao além da perda de memoria.

A repeticao de perguntas e fatos é uma caracteristica comum da de-
méncia, devido ao déficit de meméria. As pessoas com deméncia podem
fazer as mesmas perguntas varias vezes em curtos periodos, esquecendo
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rapidamente as respostas que receberam. Nesses momentos, a paciéncia

e a compreens3o da familia sdo essenciais. E importante responder com

calma e ndo demonstrar frustracao, pois a pessoa que vive com deméncia

nao tem controle sobre essa repeticao.

Fator-chave para o sucesso da comunicacao com o idoso com demén-
cia é a facilitacao da compreensao, posto que a dificuldade para nominar
objetos ou mesmo lembrar nomes de pessoas é comum nestes casos. A
exemplo do que foi mencionado com a rotina, a simplificacao da linguagem
é essencial, com tom calmo e frases simples e curtas.

Lembre-se de que o idoso necessita de um maior tempo para a com-
preensdo, sendo que, por vezes, a repeticao da frase se fard necessaria. A
manutencdo da comunicagao verbal é essencial para estimular a pessoa
com deméncia.

Muitos desafios sao enfrentados pelos cuidadores no percurso da
doenca, podemos destacar alguns deles a seguir:

« Carga emocional: eles frequentemente experimentam sentimentos
de tristeza, frustracao e ansiedade. A progressao da doenca pode ser
dificil de aceitar e lidar. Na tentativa de aliviar esses sentimentos, sera
importante estimular a autonomia da pessoa com deméncia, o que
podera contribuir para que ela possa se sentir mais (til e mais tranquila.
Aindependéncia em realizar tarefas ajuda sobremaneira na autoesti-
ma do idoso, podendo ele realizar tarefas sozinho, sob supervisao ou
mesmo com a ajuda do cuidador. Evite, quando possivel, substituir
a pessoa com deméncia no protagonismo de tarefas que ela possui
capacidade para realizar. O ideal &, inicialmente, deixar o idoso fazer
a tarefa, supervisionando se a mesma é satisfatoriamente realizada,
como se vestir, por exemplo. Caso seja necessario, intervenha apenas
como auxiliar, sendo a paciéncia nesta interacao fator relevante para
o sucesso da acao.

+ Falta de informacgao: muitos cuidadores ndo tém acesso a informa-
¢Oes sobre a deméncia, o que pode dificultar a compreensao do que
o familiar estd passando. Por isso a importancia de buscar auxilio e
orientagcdes em organizacoes que se preocupam com esses cuidados.

«  Exaustdo fisica e mental: cuidar de uma pessoa com deméncia pode
ser fisicamente exigente e mentalmente desgastante, levando a exaus-
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tdo e ao estresse, sendo importante considerar o impacto nas relacoes

familiares e sociais, pois o cuidador pode se sentir isolado ou sobre-

carregado e sem apoio e ajuda de outros familiares.

Para reduzir esses impactos, sera importante ter cuidados com a satide
mental, procurar participar de grupos de apoio, tanto presenciais quanto
on-line, podendo ser uma boa maneira de compartilhar experiéncias e
obter suporte. Aprender técnicas de comunicacao para facilitar a troca de
informacdes efetivamente com a pessoa com deméncia, usar frases curtas,
manter a calma e usar gestos sdo atitudes que podem facilitar a interacao.

Embora o cuidador tenha alguns efeitos psicolégicos positivos, como
preocupacao, dedicacdo e ajuda, tem também muitos efeitos negativos,
incluindo altos niveis de estresse, esgotamento e cansaco. Especificamente,
revisOes abrangentes recentes sugerem que a sobrecarga significativa do
cuidador é prevalente em quase 50% dessas pessoas. Aproximadamente
um terco dos cuidadores apresenta sintomas de depressao e ansiedade.

Para lidar com esses desafios, os cuidadores podem e devem adotar
algumas estratégias de cuidado, que propiciardo uma interacdao mais efe-
tiva e benéfica, tanto para o cuidador quanto para a pessoa que recebeu o
diagnéstico, tais como:

+ Educacao e informacao: Aprender sobre os transtornos cognitivos
pode ajudar os cuidadores a entender melhor a condi¢ao e a lidar com
as mudangas comportamentais da pessoa com deméncia.

+  Rotina estruturada: Manter uma rotina diaria pode proporcionar segu-
ranca e facilitar a vida do cuidador. Tarefas simples e previsiveis ajudam
areduziraansiedade. Aregularidade do cotidiano, no que dizrespeito a
rotinas, € um fator preponderante para possibilitar um ambiente de segu-
ranca ao idoso, evitando sempre modificacdes repentinas de ambiente
ou de ritmo de atividades, procurando sempre preservar a ja estabele-
cida rotina didria. Tal ponto é de extrema importancia porque, quando
falamos na seguranca do idoso, ndo estamos apenas nos referindo a sua
seguranca fisica, mas também a sensacao de se sentir seguro, sensacao
essa que a manutencao da rotina traz, e que, no caso de debilidades
ou deméncia, é ainda mais fundamental, pois é natural o aumento da
inseguranca do idoso nestes casos, nos quais a estabilidade do cotidiano
busca evitar o desencadeamento de confusdo mental.
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O estabelecimento de rotinas baseadas em horarios fixos para as tarefas
necessdrias e imprescindiveis, tais como alimentacao, higienizacdo pessoal,
eventual organizacao de pertences, é um fator de muita validade na cons-
trucao de um ambiente acolhedor ao portador de deméncia. Da mesma
forma, como ha reduzida capacidade de armazenamento de informacdes,
asimplificagdo dessas rotinas ajuda o idoso a desempenhé-las, reforcando
a positividade do ambiente, devendo-se manter poucas op¢oes de roupas,
escolher pecas que sejam simples de vestir, deixa-las posicionadas confor-
me a ordem de uso.

E muito importante manter o foco do idoso com deméncia nas ativida-
des que ele esté realizando, uma vez que o quadro pode favorecer a perda
de foco e desatencdo, prejudicando a realizacao das tarefas. Na hora da
alimentacao, é indicado, por exemplo, que ndo haja grande distragcdo no
ambiente, nem sons altos, como televisao, outras pessoas falando assuntos
diversos que retirem a atencdo da pessoa com deméncia. Dé preferéncia
para estabelecer rotina de um ambiente tranquilo, respeitando a ja men-
cionada necessidade de regularidade de hordarios.

« Cuidados com a higiene: Outro ponto fundamental inserido na rotina
com reflexo imediato no bem-estar é a higiene, que deve, obviamente,
respeitar o pilar estabelecido de regularidade de horarios. Entretanto,
neste ponto, é recomendado saber quais os horarios de preferéncia
do idoso nas rotinas de higiene que ele tinha antes do acometimento
da deméncia, respeitando, se possivel, tal escala, buscando, com isso,
uma manutencao da rotina prévia. Outra recomendacao é facilitar a
localizagdo temporal, com a utilizagdo de calenddrios e relégios de
facil visualizacao.

+ Cuidados com agentes do ambiente: Tendo a simplificagdo como
chave, possuimos duas frentes de acao visando a reducgao de riscos: a
remocao de riscos fisicos e a reducdo de riscos trazidos pelo compor-
tamento da pessoa com deméncia. Procure manter o ambiente livre
de obstaculos desnecessarios, como tapetes que podem propiciar um
tropeco, itens espalhados no chdo, méveis em excesso. Mantenha o
espaco de transito do idoso adequado a situacdao, composto de piso
antiderrapante para evitar quedas, barras de segurancga no banheiro e
iluminacdo sempre adequada para facilitar a visualizagdo do ambiente.
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Guarde sempre objetos que possam oferecer risco, como aqueles afiados
ou pontiagudos; restrinja o acesso do idoso a chaves da casa, controles de
portdes ou veiculos. Asituacao da pessoa com deméncia demanda malea-
bilidade e complacéncia do cuidador, uma vez que o comportamento pode
se apresentar significativamente diferente do que antes era conhecido. A
confusdao mental pode se manifestar na forma de paranoia, sensacao de ser
perseguido, de que alguém esta tentando engana-lo, rouba-lo ou lhe fazer
algum mal. Isso ocorre justamente pela falta de memoria, que faz o idoso
nao reconhecer pessoas que estdao convivendo com ele, nao se lembrar
onde estd determinado objeto, o que, justificadamente, o coloca em um
estado de inseguranca e desconfianca.

Nesses momentos, recomenda-se manter a calma, paulatinamente reduzir
atensdo para propiciar o retorno da pessoa com dificuldades cognitivas para
uma sensacao de seguranca, o que, com certeza, facilitard a retomada da
harmonia e a aceita¢do do idoso de que eventual alucinagdao ou sensagdo de
perseguicao nao possui, de fato, condicao de lhe fazer nenhum mal. Técnicas
derespiracdo, relaxamento e contato podem ser exploradas, objetivando uma
resposta mais rapida ao retorno dessas situacoes de agitacao da pessoa com
deméncia, buscando, sempre, 0o ambiente mais acolhedor.

+ Atencao ao sono: O sono do idoso com deméncia costuma sofrer
muitas alteracoes, sendo a mais comum a troca do dia pela noite. A
rotina, mais uma vez, tende a ajudar neste quesito. Tente manter as
atividades diurnas de modo que ndo seja tao frequente a ocorréncia
de cochilos durante o dia, priorizando também expor o idoso ao sol, no
periodo da manha, o que tende a regular melhor o sono. No periodo
noturno, buscar a diminuicao gradativa de barulhos e luminosidade,
buscando um ambiente propicio para o inicio do sono.

Um dos sintomas da deméncia que calha referir como item de atengao
éaperambulacdo, que é aacdo de andar de um lado a outro, demonstrando
inquietude e auséncia de cansacgo. Enquanto sintoma, deve-se redobrar
a atencdo para o risco de evasdo do local de tratamento. Entretanto, se a
situagdo surgir, ou se intensificar, é necessario buscar avaliacao de equipe
médica, pois a perambulacdo pode ser causada também por infec¢oes, dor
ou mesmo reacao adversa a algum medicamento.
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Em uma abordagem multidisciplinar, temos que a atividade fisica
regular, exercicios de reabilitacdo cognitiva, apoio psicoldgico e interacao
sao igualmente fatores positivos que se somam ao bom ambiente que o
cuidador proporciona ao idoso, assim formando uma rede de cuidado ne-
cessaria e completa a pessoa com deméncia. A manuten¢do da autonomia
antes abordada deve ser realizada em um ambiente seguro e adequado as
limitagdes fisicas que a idade traz ao organismo humano. O equilibrio, a
destreza, a visdo e a audicao, todos sofrem diminui¢des com a idade, e o
ambiente deve acompanhar essas limitagcdes de modo a minimizar riscos.

Em relacdo as redes de apoio, temos que o cuidador de idosos nao se
encontra desamparado pelo Estado, desde 2015 inserido na categoria de
Empregado Doméstico, com todas as garantias legais preservadas. Ainda,
a Lei 14.364/22 garante que os cuidadores de idosos também possuem
prioridade de atendimento quando estiverem com os titulares do beneficio.
0 atendimento prioritario é garantido em reparticdes publicas e empresas
concessionarias de servicos publicos, instituicdes financeiras, logradouros
publicos, sanitarios publicos e veiculos de transporte coletivo. Em relacao
aos proprios idosos, o governo também oferece programas e beneficios
sociais para idosos, como o LOAS, Programa Vida Saudavel, Programa de
Atendimento Domiciliar ao Idoso (SUS), entre outros. Em maio de 2023, a
Comissao de Assuntos Sociais (CAS) do Senado aprovou um projeto de lei
queinclui atendimento por cuidadores de idosos entre os principais servicos
domiciliares ofertados pelo SUS.
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CAPITULO 26

Desafios do cuidado: um olhar para quem
cuida das pessoas idosas com deméncia

O transtorno demencial torna-se uma via de méo dupla em que

a deméncia gera impactos na qualidade de vida do cuidador

e sua qualidade de vida pode influenciar na prestagdo de cuidados.
(Leite, Camacho, Joaquim, Gurgel, Lima e Queiroz, 2017).

1. O impacto das deméncias

Com o aumento da expectativa de vida, algumas condi¢des de salde
passaram a ser notadas com maior frequéncia, dentre elas problemas que
afetam a capacidade de memoria e de aprendizado, além das dificuldades
para realizar tarefas que antes eram executadas com facilidade, como dirigir,
cozinhar, cuidar dos seus negocios, entre outros. Algumas perdas podem
ocorrer em funcao da idade, mas quando o declinio ndo permite a capa-
cidade da vida independente, a pessoa estd com um comprometimento
neurocognitivo maior ou deméncia.
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O impacto do diagnéstico de deméncia é um desafio a pessoaidosa, aos
familiares, aos cuidadores e ao Estado, em funcdo da perda de autonomia
eindependéncia que a evolucao do quadro acarreta. Em nossa sociedade,
quando sdo necessarios cuidados especiais e permanentes, a maioria das
pessoas idosas sao assistidas por seus familiares. Chamamos esta pessoa,
que é membro da familia e se tornou o responsavel por zelar pela saide da
pessoa com deméncia, de cuidador informal, visto que ndo é remunerado
para esta atividade e, na maioria das vezes, ndo é capacitado para a fungao.

Outra questdo relevante diz respeito ao trabalho de cuidados ser reali-
zado majoritariamente por mulheres. Mesmo com o aumento da insercao
feminina nas atividades econdmicas, as mulheres continuam sendo as
primeiras responsaveis pelas atividades de cuidados.

As mudancas geradas pela nova realidade familiar, que exigem a dis-
ponibilidade de cuidado, transformam a dinamica deste grupo e da vida da
pessoa que esta exercendo a fun¢ao de cuidador. Varios sentimentos e emo-
¢Oes podem ser experimentados pela pessoa que cuida, sendo frequentes
estados depressivos, problemas de satde fisica, dificuldade financeira pela
perda ou dificuldade de conciliar o cuidado com o trabalho remunerado
e inseguranca.

O desafio de cuidar de um familiar que se torna absolutamente de-
pendente e progressivamente terd a sua condicdo de salide agudizada é
sem dlvidas impactante e a repercussao emocional do cuidador pode se
apresentar de diferentes maneiras. Em muitos casos, as dificuldades en-
frentadas no cuidado da pessoa com deméncia podem se transformar em
uma experiéncia ainda mais dificil de suportar. A sobrecarga pode ir além
dos limites suportaveis pela pessoa que cuida, levando ao adoecimento
fisico e emocional, com o desenvolvimento de conflitos e desagregacdes
na estrutura familiar.

2. Os desafios do cuidado

Atualmente, ndo é incomum encontrarmos familias nas quais ha quatro
geracoes em interacao [netas(os), filhas(os), avds(0s) e bisavos(6s)] que
cuidam e sdo cuidadas, educam e aprendem, exercitam a solidariedade
e o altruismo, mas também vivenciam a ambivaléncia, o conflito e a vio-
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|éncia. Em muitos casos, é neste contexto de encontro de vérias geragdes

que se coloca a necessidade de ajustes para que seja realizado o cuidado

da pessoa idosa com uma condicdo de saude crénica, como as deméncias

(De Oliveira, Ramos, 2021).

Vale fazer a reflexdao acerca do lugar que a pessoa em processo de
adoecimento ocupa em seu meio, uma vez que a progressao da perda
de memoria leva também a perda da consciéncia de si e do mundo como
um todo. Os chamados lacos identificatérios (as referéncias daquela pes-
soa) se fragilizam e a pessoa adoecida fica sem referéncia de “lugar” em
seu grupo. Este fendmeno exige que o sistema familiar se reorganize e os
papéis desempenhados por cada membro sejam revistos. A pessoa em
adoecimento ndo se reconhece, ndo reconhece o outro, mas a cuidadora
também perdeu a sua referéncia, ndo conhece mais aquele familiar que a
cada dia se transforma.

Quando pensamos na figura do(a) cuidador(a), atribuimos a esta pessoa
areferénciade alguém que zela pela satide, bem-estar, alimentacao, higiene,
educacao, cultura, recreacao e lazer da pessoa assistida, o que parece bas-
tante real e coerente. Porém, cabe também ressaltar que a pessoa que esta
exercendo o lugar de cuidador(a), especialmente se for familiar, tem uma
histéria prévia com a pessoa adoecida, ja trilharam uma longa caminhada
juntos, e nem sempre esta trajetéria foi bem-sucedida. Para além disso, o
encontro entre vdrias geracoes, estilos de vida e momento da cultura pode
gerar conflitos entre os membros daquele grupo.

Em um estudo que se dedicou a investigar as vivéncias subjetivas dos
cuidadores, foram encontradas as seguintes emocgoes:

«  +Movimento deinibi¢do das emocdes, no qual o familiar cuidador expe-
riencia o desafio sem lastimar, sem reclamar, entendendo que precisa
ser forte. Esta é uma reacdao normalmente encontrada diante de um
contexto de desamparo ou de auséncia de reconhecimento e apoio.

« «Dependéncia emocional ou simbiose, quando ha uma estreita in-
terdependéncia entre a pessoa idosa e a que cuida. E comum que a
pessoa adoecida seja infantilizada e o reconhecimento dos limites
entre cuidar, prover a autonomia e preservar a liberdade da pessoa
idosa seja perdido.

« « Contentamento em cuidar, quando existe a aproximacao entre os
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individuos e as trocas afetivas tém como base principal a gratidao.
Esta vivéncia tem um histérico de lagos afetivos sélidos e uma rede
de suporte no cuidado.

« < Impaciéncia, raiva, injustica, estresse. Esta experiéncia é frequente
quando ha ressentimento pela falta de divisdao nas responsabilidades
e feridas antigas na relacao com a pessoa idosa ou entre os membros
da familia sdo revisitadas.

3. O risco de adoecimento da
pessoa cuidadora e possiveis intervengdes

O estresse fisioldgico e cronico que a fungdo do cuidado impoe exige
muito das condigOes fisicas, emocionais e psicoldgicas do(a) cuidador(a).
Diante deste cenario, ndo é incomum nos depararmos com situagoes de
adoecimento da prépria pessoa cuidadora. Ferreira, Isaac & Ximenes (2018)
apontam que a pessoa que exerce o cuidado esta mais propensa a depres-
sdo, estados emocionais negativos, desorganizacao de sua vida pessoal,
gerando um impacto negativo tanto para a familia como para a pessoa
idosa adoecida.

Uma realidade frequente é o diagnéstico de Sindrome de Burnout,
também chamada de Sindrome do Esgotamento Profissional, em cuida-
dores de pessoas idosas com deméncia. Sabemos que quanto maior for a
necessidade de cuidado da pessoa com deméncia, maior é o adoecimento
da pessoa que cuida, podendo em casos extremos apresentar quadros de
exaustdo absoluta, despersonaliza¢do e depressao.

A realidade com que nos deparamos é de uma pessoa em processo
demencial que precisa ser cuidada e um cuidador fragilizado, em muitos
casos também adoecido. A sobrecarga, a tensdo envolvida nesta dinamica
fazem com que o desempenho das fun¢des do cuidador fique prejudicado,
gerando assim um quadro de cuidado desequilibrado, normalmente levando
a déficits no cuidado da pessoa idosa com deméncia. Além dos avangos e
busca de intervencdes e cuidado para a pessoa com diagnéstico de demén-
cia, chamamos a atencdo para as necessidades da pessoa cuidadora, uma
vez que é este elo (cuidador(a)-pessoa adoecida) que permitira ou ndo o
bom desempenho e articulacdo de toda a engrenagem. Portanto, torna-se
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primordial que se oferecam condic¢des de infraestrutura e suporte para os
familiares poderem efetivamente exercer o papel de cuidadores.

Da Silva (2023) se dedicou ao estudo da resiliéncia, buscando compre-
ender sobre a capacidade de se adaptar ante as situa¢des de adversidade.
Nado ha duvidas de que a prioridade é a necessidade de rede de apoio para
a pessoa responsavel pelo cuidado, podendo essa rede ser feita por um
grupo de individuos ou por uma instituicao com a qual a pessoa mantenha
vinculos. Adicionalmente, grupos de apoio e desenvolvimento da espiri-
tualidade sdo também importantes. Outra intervencao potente é 0 acesso
a informac3o e educacio na temética. E fundamental que as pessoas en-
volvidas no cuidado da pessoa com deméncia sejam orientadas quanto a
evolugao, ao manejo dos sintomas e das consequéncias, e aos cuidados no
final de vida. A busca por cursos e palestras auxilia na aprendizagem, assim
como permite o encontro com pessoas com experiéncias semelhantes.
Esta é uma oportunidade de troca sobre situacdes praticas, bem como de
acolhimento emocional.

4. Reflexoes finais

Diante do aumento da expectativa de vida da populagdo e, consequen-
temente, da necessidade de cuidado que as pessoas longevas podem ter,
é fundamental a reflex3o acerca da pessoa cuidadora. E preciso que se
considerem os varios fatores envolvidos na equac¢ao do cuidado, como a
pessoa que cuida estar ou ndo exercendo um papel que escolheu, conflitos
prévios existentes, diferentes geracdes interagindo, sobrecarga fisica e
mental do cuidado, ou desisténcia de projetos anteriores.

E inegével que a funcdo do cuidado precisa ser realizada por umarede e
ndo por uma Unica pessoa. Além disso, nao podemos fechar os olhos para a
necessidade de a cuidadora ou cuidador ser olhado em sua especificidade;
é preciso considerar o quanto sabe sobre a condi¢do de salide da pessoa
que esta cuidando, se esta conseguindo ter suas necessidades de sono,
alimentacdo e cuidado com sua prépria satude atendidas, suas crencgas
respeitadas, assim como seus valores e praticas socioculturais.

No emaranhado das relagdes sociais e econdmicas, ndao podemos deixar
de destacar a feminizacdo do cuidado. E importante termos consciéncia de
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que cuidar “custa tempo, dinheiro, gera perda de oportunidades no mercado
de trabalho, acarreta desgaste na sadde fisica e emocional, entre outras
questdes de ordem psicolégica, social e cultural” (Camaro, 2023, p. 521).

Dessa forma, chamamos a atenc¢ao para a invisibilidade que o tra-
balho de cuidador ocupa em nossa sociedade, sendo, porém, o principal
elemento que definird sobre o bem-estar e amparo da pessoa adoecida.
E nesse sentido que a construcdo de politicas plblicas necessita avancar,
para garantir o direito ao cuidado a todas as pessoas que dele necessitem.
O compromisso com o cuidado da pessoa com deméncia e com quem dela
cuidainterconecta o campo da salde, da educagao e da assisténcia social,
exigindo novos e inventivos arranjos e dispositivos publicos.
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CAPITULO 27

Direcio de automovel e deméncia

Uma das avaliagdes e decisdes médicas no cuidado de pessoas e familias
que vivem com a doenca de Alzheimer envolve a questdo da continuidade
ou interrupg¢ao da dire¢ao de veiculos. Quando as fun¢des cognitivas estao
significativamente comprometidas, torna-se mais simples para o médico
realizar essa avaliagdo e para a familia aceitar que o idoso ndo deve mais
dirigir, pois isso pode colocar em risco sua vida e a de outros.

O desafio surge, no entanto, na fase inicial da doenca, especialmente
no estagio leve. Para aqueles que nao estao familiarizados com o Alzhei-
mer, esta discussao pode parecer sem sentido; muitos acreditam que
qualquer pessoa diagnosticada com deméncia deveria serimediatamente
impedida de dirigir. Entretanto, no estagio leve, o individuo pode enfrentar
dificuldades com a memoria recente e aprendizado, mas ainda mantém
outras habilidades que permitem dirigir sem representar um perigo. O
ato de dirigir se torna automatico para essa pessoa, permitindo que ela
o faca adequadamente.

Durante as conversas com os familiares e a pessoa com deméncia, de-
ve-se compreender a situacdo atual por meio de perguntas esclarecedoras.
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Questoes sobre velocidade adequada, aceleracdo excessiva, acidentes,
mudancas de faixa, distancia em relagdo a outros veiculos e respeito as
sinaliza¢Oes e regras de transito sdo abordadas. Além disso, alguns testes
cognitivos durante a consulta podem avaliar habilidades como planeja-
mento, julgamento e atencao.

Esses momentos nem sempre sao faceis nas interagcdes entre médico,
pacientes com deméncia e familia; no entanto, liderar essa mudanca é crucial
para garantir a protecao da vida. Uma dificuldade comum que observo é a
resisténcia dos familiares em aceitar essas mudancas. Em algumas situa-
¢Oes, eles s6 se tornam receptivos apds acidentes ocorrerem.

Para ajudar as familias a reconhecer os sinais que indicam que é hora
derestringir ou suspender a direcao de veiculos por pessoas com deméncia,
apresento os seguintes sinais de alerta:

1. Ter causado acidente.

Aceleracgoes e freadas bruscas frequentes.

Mudancas de faixa repentinamente sem sinalizacao.

Nao respeitar a sinalizacdo de trénsito, placas ou seméaforo.
Desatencao ao dirigir, perdendo foco na via.

Pequenas batidas ao estacionar ou calculando errado distancias.
Episddios de desmaio ou mal-estar frequentes.

Dirigir rapido ou devagar demais.

Fazer curvas bruscas, como se demorasse para decidir mudar a direcéo
e tentasse fazer a curva de qualquer jeito.

10. Sugestao do médico em suspender a diregao.

Lo N L~ WwN

O que os estudos mostram em relagdo a parar de dirigir? Bom, varia
de acordo com o estagio da deméncia. Quando o estagio da deméncia
é moderado ou avangado, a recomendacao é suspender a direcdo. Em
demeéncias leves, ainda é questionavel tal medida. Nesses casos, deve-se
considerar os seguintes pontos: se a pessoa com deméncia teve alguma
historia recente de colisdo, se ela se tornou mais agressiva ou impulsiva,
se 0 miniexame do estado mental (MEEM) foi menor que 25. E muito im-
portante lembrar também que a avaliagcdo do cuidador é, muitas vezes,
sensivel o suficiente para determinar quando é o momento de suspender
a direcao.
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Como fazerisso? A seguir,um passo a passo para ajudar nesse momento:

«  Primeiro, a conversa deve ser primordial. Na maioria dos casos, a pessoa
com deméncia tem percepcao de que sua habilidade para dirigir ndo
é mais a mesma. A conversa pode ser feita com outros familiares, em
uma reuniao de familia, em momento para determinar juntos.

+ Casoelasenegueasuspenderadirecao, deve-se ter umaintervencao
do cuidador. Inicialmente, podem ser retiradas as chaves, prezando
sempre pela sua seguranca, de quem estiver dentro no carro, outros
motoristas, pedestres e ciclistas.

«  Apresentar alternativas de transporte, como servicos de taxi, Uber ou
outros aplicativos, transporte publico ou caronas com familiares, pode
ajudar a pessoa com deméncia a manter suaindependéncia sem dirigir.

« Emalguns momentos, pode-se utilizar de estratégias para que ela nao
perceba sua necessidade de dirigir: chamar por alguma carona, carro
de aplicativo, taxi. Pode-se mencionar a “volta pela quadra” como al-
ternativa para sair do estado de pensamento obsessivo pelo automével.

+  Emvezdeuma proibicdao imediata, considere uma abordagem gradu-
al. Por exemplo, limitar a dire¢do a certos locais ou horarios até que a
pessoa com deméncia se acostume com a ideia. E uma recomendacio
ja indicada por alguns profissionais dos servicos de transito quando
da renovacao de habilitacdes de pessoas com mais de 80 anos ou
limitacGes de salude.
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CAPITULO 28

Cuidados de Satide Bucal em Pessoa com Demeéncia

- 0 - _.U%

Manter uma salde oral é de extrema importancia para que possamos
teruma boa qualidade de vida. Dentes e gengivas saudaveis sao essenciais
para comer, beber e falar sem dor ou desconforto. Além disso, podem pro-
porcionar confianca para sorrir e se relacionar com os outros.

A medida que os sinais clinicos da pessoa com deméncia vio aumen-
tando, esse autocuidado torna-se cada vez mais dificil. Confusdes mentais
e dificuldades com tarefas didrias, entre elas a higiene, sdo muito comuns
com a progressao da doenca.

Quando se trata de salide bucal, uma pessoa com deméncia pode:

+  Esquecersuarotina habitual de cuidados bucais ou ainda demonstrar
desinteresse pelos cuidados.

«  Terdificuldade em realizar tarefas praticas na ordem correta.

+  Ter problemas motores para segurar uma escova de dentes e aplicar
pasta de dente nela.
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«  Esquecer sobre consultas odontoldgicas e ter dificuldade em aceitar
tratamentos dentarios.
«  Ter problemas para comunicar dor, desconforto ou angustia.
Esses desafios variam de pessoa para pessoa e em diferentes estagios
da condi¢do. Em geral, a medida que os sintomas da deméncia avancam,
a pessoa precisara de mais apoio para cuidar da sua satde bucal.

Por onde devo comecgar?

Apds receber um diagnéstico de um médico neurologista, uma consulta
precoce com um dentista pode ser Util para realizar um check-up e obter
orientacOes de higiene oral, principalmente se vocé passou por tratamen-
tos restauradores ou estéticos, como implantes dentdrios, que requerem
altos niveis de higiene bucal. Se a pessoa com deméncia usar préteses, é
importante revisar a adaptacdo das mesmas, pois proteses mal ajustadas/
fraturadas podem dificultar a alimentacdo, aumentando o risco de desnu-
tricdo. Um dentista pode ainda recomendar produtos, como creme dental
com alto teor defllor, verniz de fllor e antissépticos bucais que podem ser
benéficos para aqueles com maior risco de céries dentarias.

Como identifico problemas bucais
em pessoa com deméncia?

Com o avango dos sinais clinicos da deméncia e dificuldades de higiene,
os problemas bucais aumentam e, com eles, uma dificuldade em comunicar
essas dores e desconfortos.

O primeiro indicio de que pode ter algo errado na boca é a perda de
peso. Como o simples fato de se alimentar muitas vezes causa desconforto,
ardéncia e até mesmo dor, uma pessoa com esses problemas tende a comer
menos e, consequentemente, perder peso.

Ao notar a diminui¢do na alimentagdo ou perda de peso, a primeira
atitude a ser tomada é observar a pessoa em busca de sinais de desconforto.
Fazer caretas ao se alimentar ou escovar os dentes, tocar frequentemente
o rosto ou a boca, ou ainda recusar ajuda com os cuidados bucais, pode
ser indicativo de dor no local.
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Podemos também oferecer alguns alimentos mais macios ou batidos
para verificar o apetite geral. A dificuldade para comer ou recusa de alimentos
(particularmente alimentos duros, muito quentes ou frios) normalmente
é dor de origem dentdria.

Logo apds essa observacgao, é interessante perguntar a pessoa, seja por
meio verbal ou até mesmo através de gestos, se ela esta sentindo algum
problema na regido bucal. Podemos ainda verificar a boca em busca de
algum sinal incomum, como inchaco, sangramento, feridas ou mau odor.

Recomendacgdes praticas

Escovacao

A escovagao dos dentes é a Unica maneira de remover a placa bacte-
riana dos dentes. Essa placa é a causadora das doencgas gengivais e um
fator importante para a cérie dentaria. A escovacao deve ser realizada no
minimo trés vezes ao dia, logo ap6s as principais refeicdes, com uma escova
de cerdas macias, cabeca pequena e uma quantidade do tamanho deuma
ervilha de creme dental com flior. E importante ainda fazer o uso do fio
dental para conseguir acessar areas onde a escova de dentes ndo consegue
chegar. Caso a escovacao seja dificultada, pode-se experimentar gazes
umedecidas (com Clorexidina 0,12% ou até mesmo agua).

Quando fica claro que vocé ou a pessoa que vocé cuida precisara de
apoio para manter sua rotina diaria, é importante entender como desen-
volver a rotina da melhor forma.

Escovar os dentes de outra pessoa nem sempre é facil. Cada pessoa
reage de forma diferente as ofertas de ajuda e frequentemente a resposta
ao cuidado pode variar de dia para dia. Abaixo estdo algumas sugestoes
que podem ajudar se vocé precisar cuidar da sadde bucal de alguém:

« Incentive a independéncia: Faca tudo o que puder para promover a
autonomia.
« Desenvolva uma rotina regular: Preste atencao ao melhor horario

e local.

«  Sejacarinhoso, calmo e tranquilizador. Ndo tenha pressa: Mantenha
uma atitude positiva e evite demonstrar frustragao.
«  Experimente diferentes posicdes: Veja o que funciona melhor, como
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escovar de frente para a pessoa, ao nivel dos olhos.

« Explique o que esta fazendo durante todo o processo.

+ Forneca Instrucdes Curtas e Simples: Dé uma informacdo de cada
vez. “Segure sua escova de dentes.” “Coloque creme dental na escova.”
“Coloque a escova na boca.” “Escove os dentes.” “Cuspa na pia.”

« SejaFlexivel, Paciente e Compreensivo. Elogie sempre que ela fizer
algo correto.

+ Teste diferentes tipos de escovas para ver qual a pessoa prefere.
Escovas elétricas podem confundir ou chatear, mas algumas pessoas
podem achar mais faceis de segurar.

Pessoa com deméncia e uso de proteses

As préteses podem ser totais ou parciais. Eimportante que as préteses
sejam mantidas limpas para evitar infec¢des na boca. Elas devem ser remo-
vidas e escovadas bem com uma escova especifica para préteses ou uma
escova de dentes comum. E interessante ainda que as préteses sejam dei-
xadas em dgua limpa com pastilhas efervescentes para limpeza de préteses.

Como realizar a higiene bucal se a pessoa nao tem dentes?

Mesmo quando a pessoa com deméncia ndo tem dentes e parou de
usar proteses, ainda é importante cuidar da boca e manté-la limpa. Reco-
menda-se usar uma gaze umedecida com Clorexidina 0,12% ou até mesmo
agua, em volta de um dedo protegido por luva, para realizar a limpeza.

Converse com o Dentista

Informe ao dentista da pessoa que ela tem deméncia. Compartilhe dicas
que ajudarao na higiene bucal e leve uma lista de médicos e medicamentos
da pessoa. Mantenha as consultas dentarias regulares pelo maior tempo
possivel para prevenir céries, problemas nas gengivas, dor e infeccdes. A
medida que a deméncia avanca, a pessoa pode nao conseguir ir ao dentista,
entdo faca o melhor para apoiar os cuidados dentdrios em casa.
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Problemas mais comuns enfrentados pelos portadores
da doenca de Alzheimer

Boca seca:

A boca seca é uma condi¢ao muito comum e desconfortavel para pes-
soas mais velhas. Muitas vezes, é um efeito colateral de medicamentos ou
tratamentos que afetam o fluxo de saliva. Primeiro, verifique se ela esta
bebendo liquidos normalmente e se estd bem hidratada. As vezes, pode ser
dificil saber se uma pessoa com deméncia tem boca seca, especialmente
se ela tiver dificuldades de comunicagao. No entanto, vocé pode perceber
alguns sinais durante os cuidados bucais diarios, como:

«  Labios secos e rachados.

« Aderéncia nas bochechas ou na lingua.
+  Restos de comida na boca.

«  Saliva seca na lingua ou céu da boca.

Existem varias maneiras de reduzir o desconforto causado pela boca
seca, incluindo:
«  Beberdaguafrequentemente ao longo do dia para manter a boca imida.
«  Mastigar balas ou chicletes sem agucar, seisso for seguro e confortavel.
«  Usar produtos para boca seca (um gel, spray liquido ou pastilhas) para
lubrifica-la. Esses produtos podem ser prescritos por um dentista ou
comprados em farmdcias.
«  Escovar os dentes regularmente para prevenir a carie dentaria, que
pode acelerar quando ha muito menos saliva na boca.
«  Usarvaselina labial para deixar os labios secos mais confortaveis.

Problemas de degluticao:

Algumas pessoas com deméncia podem ter dificuldades ao comer,
beber ou engolir. Para pessoas com dentes naturais, deve-se usar uma
escova de dentes de cabeca pequena e uma camada de creme dental para
escovar os dentes de quem tem problemas de degluticdo. Para pessoas
com proteses, é necessario ter cuidado extra com os adesivos dentarios.
Consulte seu médico para obter orientagdes.
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Raizes dos dentes expostas:

Se alguém com dentes naturais tiver raizes dos dentes ndo cobertas
por gengiva, isso pode causar sensibilidade a alimentos e bebidas quentes
efrias. Aaplicagao de vernizes de flior, o uso de creme dental “para dentes
sensiveis” ou uma técnica de escovacgao alternativa pode ser benéfica. Para
mais informacdes, procure a orientagdo de um profissional de satide bucal.

Caries dentarias:

Afalta de cuidados adequados com a higiene bucal pode aumentar o
risco de caries pelo acimulo de alimentos entre os dentes.

Doengas periodontais:

Sangramentos gengivais podem ocorrer devido a ma higienizagao oral.
O resultado do mau cuidado pode ser a perda dentaria.

Alteracdes na sensibilidade oral:

Podem ocorrer alteragdes na percepcao do gosto dos alimentos ou até
mesmo ardéncia bucal. O uso de bochechos indicados pelo dentista pode
amenizar o desconforto.

Lesdes orais:

A presenca de feridas na boca pode ser mais comum em pessoas com
deméncia que tém dificuldades em cuidar da salde bucal. Feridas averme-
lhadas, esbranquicadas, carocos que sangram com facilidade e aumentam
de tamanho em pouco tempo necessitam de atencao especial por parte
do cuidador. Caso nao cicatrizem dentro de 15 dias, procure um dentista.

Mau halito:

Pode ser causado por acimulo de placa bacteriana, doencas gengi-
vais ou boca seca. A medida que os sintomas de deméncia avancam, as
pessoas idosas podem se tornar ingoverndveis. Nessa situagao, o objetivo
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do tratamento passa a ser mais voltado para cuidados paliativos e para
fornecer atendimento de emergéncia. Sedacao ou anestesia geral podem
ser consideradas para casos apropriados. Além disso, uma abordagem
interdisciplinar é frequentemente essencial para cuidar das comorbidades
das pessoas idosas. A educacdo dos cuidadores e dos membros da familia
também é fundamental.
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CAPITULO 29

Cuidado de Longa Permanéncia para Idosos com
Demeéncia: Desmistificando o Processo

Um dos pontos mais desafiadores para a pessoa com deméncia e seus
familiares € o momento em que os cuidados passam a ser administrados em
instituicoes de longa permanéncia paraidosos (ILPI). Muitas ddvidas surgem
durante este processo, frequentemente acompanhado de sentimento de
culpa. No entanto, vamos discutir e desmistificar este tema, que atinge o
dia a dia de inimeras familias de pessoas com deméncia, e que faz parte
do processo de cuidado.

Define-se ILPI como sendo instituicdes governamentais ou ndo governa-
mentais, de carater residencial, destinadas ao domicilio coletivo de pessoas
com idade igual ou superior a 60 anos, com ou sem suporte familiar e em
condicoes de liberdade, dignidade e cidadania. Do ponto de vista legal, uma
série de requisitos deve ser atendida para o seu funcionamento: direito de ir
evirdesde que ndo se ponha em risco, exercer o seu credo sem preconceitos,
privacidade e identidade, sentir-se acolhido, ter uma convivéncia social,
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poder contar com a participacao de sua familia nas atividades diarias, ter

acesso a atividades culturais e de lazer, dentre outros pontos.

O primeiro ponto a ser abordado, e que frequentemente vemos na
experiéncia cotidiana como causa de angustia entre cuidadores, é a ideia
de que aida da pessoa com deméncia para uma ILPIimplica o fracasso dos
cuidados em domicilio. Para entender esse topico, é essencial considerar
o progresso da deméncia. A medida que a doenca avanca, surgem novos
desafios diarios. Isso inclui: 1. Mudangas comportamentais (agitacdo, agres-
sividade); 2. Dificuldades nas atividades cotidianas (banho, alimentagao);
3. Problemas de movimentacao e degluticao; 4. Cuidados cada vez mais
complexos, com necessidade de uma equipe de cuidados profissionaliza-
da. Consequentemente, a sobrecarga dos cuidadores também se torna
frequente, e o resultado é o adoecimento de quem cuida. Quando feita de
maneira adequada e organizada, a institucionalizacao é um ato de cuidado
extremamente importante, que pode auxiliar bastante na satide de toda a
familia. Portanto, o planejamento é essencial.

Alguns pontos podem ajudar a escolher a ILPI mais adequada a pessoa
a serinstitucionalizada e a realidade financeira e cultural da familia:

1. Considere os desejos e as necessidades da pessoa com transtorno
cognitivo: quais servicos sao necessarios agora e quais podem ser
necessarios no futuro? Na duvida, é sempre importante conversar
com a equipe de salde para auxiliar no planejamento de eventuais
necessidades. Os desejos da pessoa com deméncia, principalmente
quando manifestados antes da fase mais avancada da doenca, devem
ser respeitados, dentro do possivel.

2. Converse com pessoas de outras familias que passaram por este proces-
so: quais foram as experiéncias prévias de outras familias com a ILPI?
Sentiram-se satisfeitas com o atendimento? Também conversar com
outras fontes, como assistentes sociais, grupos religiosos e grupos de
suporte (ex.: Associacao Brasileira de Alzheimer - ABRAz), pode ser util.

3. Contateevisite diversas instituicoes antes de tomar uma decisao: entre
em contato com as instituicdes, explique as necessidades de cuidado
do idoso, informe quanto aos custos. E importante visitar pessoalmente
asinstituicoes e avaliar quesitos como higiene, acessibilidade, observar
ainteracdo da equipe com as pessoas institucionalizadas, se os idosos
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parecem bem cuidados, verificar se os alvaras para o funcionamento
estdo em dia e conversar com as equipes administrativa e técnica.
Também pode auxiliar fazer uma segunda visita sem marcar. Ir num
momento de refeicdo e ver se o refeitédrio é limpo e a comida saudavel
e atrativa, além de conversar com outros membros da equipe, pode
dar mais segurancga ao processo.

4, Faca perguntas durante a sua visita: quantas pessoas ficam sob a
responsabilidade de um cuidador? Quais delas possuem qualificagao
para atender a eventuais intercorréncias? Ha visitas médicas para o
idoso? Se sim, com que frequéncia ocorrem? Had um lugar seguro para
atividades ao ar livre? Quais atividades, sejam de lazer ou culturais,
ocorrem durante a semana e aos finais de semana? Ha uma unidade
especifica para pessoas com deméncia? Que tipos de cuidados essa
unidade oferece? Como funcionam as visitas de familiares?

5. Informe sobre custos e questdes de contrato: analise cuidadosamente
o contrato, assim como escolha op¢des que se adéquem a realidade
financeira da familia.

6. Procurerecursos paraencontrar uma ILPI: segue uma lista de websites
e organizagdes que podem auxiliar a encontrar uma instituigao:

Frente ILPI: https://frente-ilpi.com.br/

Centro de referéncia especializado de assisténcia social (CREA): https://aplicacoes.
mds.gov.br/sagi/mops/

Ministério Publico ou Poder Judiciario: https://www.defensoria.rs.def.br/direitos-
-da-pessoa-idosa
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CAPITULO 30

Veja a Pessoa, Nao a Deméncia:
uma Abordagem Humanizada no Cuidado
de Pessoa com Sindrome Demencial

Introducao:

Frequentemente, no consultério, vejo pessoas com deméncia com
declinio cognitivo inicial que necessitam auxilio de familiares ou acom-
panhantes para algumas tarefas, ou observacao de riscos. Nos casos cujo
diagnéstico é recente, ndo raramente, com o intuito de ajudar, se retira a
escolha da pessoa com deméncia. Vejo familias e pacientes assustados,
com dificuldade de estabelecer limites corretos, como se o diagndstico
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demarcasse um territério de tudo ou nada em relacdo as possibilidades
da pessoa com deméncia. As vezes, ela nega-se a receber qualquer auxilio,
mesmo aqueles necessarios. Outras vezes aceita, passa a nao ter voz ativa
e, com frequéncia, se deprime por isso. E comum haver uma conduta de
tutela precoce que nao permite voz ativa a um individuo, mesmo quando,
ainda que com déficit de memdria, estd com adequado juizo critico. Estas
situagOes trazem importante piora da qualidade de vida para todos os
envolvidos.

Outra situagcdo comum é a negacao, por parte dos familiares, da neces-
sidade de apoio. Isso frequentemente esta associado a certa irritabilidade
com a pessoa com deméncia, por ter-se que repetir diversas vezes a mesma
coisa. Como ela ndo lembrou disso? A negacdo, muitas vezes, identifica o
luto por perceberem a perda do familiar querido associada ao esvaneci-
mento das memorias.

A deméncia é frequentemente percebida como uma condicdo que
despersonaliza o individuo, reduzindo-o a um conjunto de sintomas e limi-
tacOes cognitivas. Essa perspectiva, entretanto, é equivocada. Cada pessoa
com deméncia continua sendo uma pessoa tnica. E um individuo com
histéria de vida, caracteristicas de personalidade, emocdes e dignidade
intrinsecas. Isso certamente transcende os desafios neurolégicos impostos
pela condigdo.

A abordagem centrada na pessoa é de fundamental importéancia no
cuidado em saude, especialmente no contexto da deméncia. Significa ir
além do diagndstico, enxergar além dos déficits cognitivos e reconhecer o
individuo em sua totalidade e complexidade.

A Pessoa por Tras do Diagnéstico:
Preservando a Identidade Individual

Cada pessoa com deméncia carrega consigo uma rica histéria de vida.
Sao pessoas que foram profissionais dedicados, pais amorosos, amigos
queridos, com sonhos, realizacdes e memorias Unicas. A deméncia nao
apaga essa identidade; ela simplesmente a torna menos acessivel.

Os afetos ficam em geral preservados mesmo em estagios um pouco
mais avancados da doenca. Lembro-me de estar em visita hospitalar a
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uma paciente com cerca de 70 anos. No quarto estavam outros médicos
e o filho. Ela, muito educada, pensava estar em sua casa e queria que se
providenciasse um cha para todos. Nesse momento, entrou a neta, de 15
anos, para visita-la e eu perguntei: quem é essa jovem? “Eu ndo sei quem
ela é, mas gosto muito dela”. A resposta emocionou a todos.

Essas situagdes demonstram a necessidade de os profissionais de satide
e cuidadores desenvolverem estratégias para conhecer a histéria pessoal do
paciente com deméncia. Por exemplo, conversar com familiares sobre sua
trajetdria, valorizar dlbuns de fotografia e objetos pessoais, compreender
as preferéncias e gostos anteriores.

Mantendo a autonomia e dignidade

Permitir escolhas sempre que possivel é de fundamental importancia.
Da mesma maneira, o respeito a privacidade. Acomunicagdao com a pessoa
com deméncia deve dar-se de forma respeitosa, respeitando o que ela
sempre foi. Se foi uma professora, ou uma arquiteta, por exemplo, muito
dessa historia estara ali. A forma de abordar a pessoa com deméncia deve
levar em conta isso. Esses fatores, quando nao observados no manejo,
podem provocar comportamentos de rejeicao ao cuidador, ou agitacao
em estagios mais avancados.

A importancia da comunicagiao empatica

A comunicagao com pessoa que vive com deméncia requer paciéncia,
empatia e técnicas especializadas, como falar de maneira clara e tranquila,
usando linguagem objetiva e simples. Na dependéncia do estagio da com-
preensdo daquilo que se escuta, uma pausa entre as frases a ela dirigidas
pode ser necessaria. Isso respeita o tempo da pessoa com deméncia para
processar e conseguir preparar uma resposta adequada. Isso porque, com
frequéncia, ela estd mais lenta no processamento cerebral de informacdes.
Entdo, falar de forma clara, objetiva e com espagamento entre as frases e
conceitos é importante para a compreensao adequada.
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Evitar a infantilizacio

Por alguma razdo, cuidadores se dirigem as pessoas com deméncia
falando como se para uma crianca pequena. Isso, em geral, causa mal-estar
a pessoa com deméncia, que esta sem memdria e com outras dificuldades,
mas tem longa experiéncia de vida. Esse manejo infere certo desrespeito e
deve ser evitado. O afeto deve ser dirigido respeitando a idade e a histéria
de vida da pessoa que estd ali. E um idoso com dificuldades que necessita
de ajuda, ndo uma crianca.

Estratégias de Cuidado Humanizado

Algumas estratégias sao importantes e facilitam o cuidado.

«  Ambiente Terapéutico: Criar um ambiente que preserve aidentidade
e promova o bem-estar com estimulos sensoriais adequados e espacos
que permitam movimentacgao segura. Se possivel, acrescentar elemen-
tos que recordem momentos positivos da vida.

+ Abordagem Multidisciplinar: A adequada comunicacdo entre todas
as pessoas que atendem ao paciente com deméncia é de fundamental
importancia. Profissionais de salde, familiares, cuidadores, terapeutas
ocupacionais, fisioterapeutas, psicélogos e assistentes sociais estao
muitas vezes envolvidos. Atroca de conhecimento facilita a compreen-
sdao da pessoa com deméncia e de sua situacgao clinica, favorecendo um
tratamento mais eficaz e de qualidade. Sempre é importante lembrar
que estamos tratando com um ser humano, ndo apenas com uma
condicdo clinica.

Desafios Emocionais:

E comum que, ao longo da jornada das deméncias, a pessoa diag-
nosticada passe por momentos emocionais dificeis, com sentimento de
frustracao, medo do desconhecido e, principalmente, perda gradual da
independéncia. Depressao e ansiedade estao frequentemente presentes,
necessitando de abordagem médica e de outros profissionais de saude,
além do apoio familiar.
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Para a familia, a jornada também impd&e desafios no campo das emo-
¢Oes: é um processo de luto, chamado de luto antecipatério, que pode ser
acompanhado de uma sobrecarga emocional relacionada ao estresse do
cuidador. Existe necessidade de ressignificacao do relacionamento, o que
é um processo mais demorado e dificil. Também é necessario um aprendi-
zado continuo sobre os cuidados em cada etapa da doenca. Isso exige uma
mudanca de rotina dos familiares que é frequentemente dificil de aceitar,
gerir e implementar.

Aspectos Eticos e Legais

Lembrar a necessidade de respeitar a autonomia e proteger os direitos
da pessoa com deméncia, garantindo o consentimento informado e pre-
servando a participa¢do nas decisdes enquanto possivel.

Conclusiao:

Ver a pessoa além da deméncia ndo é apenas uma abordagem compas-
siva, mas um imperativo ético e humanistico. Representa reconhecer que,
mesmo com limitagdes cognitivas, cada individuo mantém sua esséncia,
dignidade e valorintrinseco. O cuidado deve ser personalizado, respeitoso

e centrado nas caracteristicas Unicas de cada ser humano.
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CAPITULO 31

Atividade fisica como um tratamento
complementar para as demeéncias

CC

.:.

1. Atividade fisica: conceitos

Aatividade fisica é definida biologicamente como “qualquer movimen-
to produzido pelo musculo esquelético que resulte em gasto energético”.
Dentro desse conceito, o exercicio fisico é caracterizado como um tipo
de atividade que é “estruturada, repetitiva e visa melhorar ou manter a
aptidao fisica”. Contudo, as transformacgdes sociais globais exigiram uma
atualizacao dessa definicao:

“A atividade fisica é qualquer movimento produzido pelo mus-
culo esquelético que resulte em gasto energético. Governos
tém a responsabilidade de facilitar a escolha individual da
atividade fisica como parte da rotina diaria. O acesso a uma
prética prazerosa, segura, saudavel, equitativa e com propésito
deve ser uma prioridade social.”
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Essa visdo esta alinhada com a Constituicdo Brasileira de 1988, que
estabelece no Art. 217 que é “dever do Estado fomentar praticas desportivas
formais e nao formais, como direito de cada um”. Complementando esse
alicerce conceitual e legal, a ciéncia oferece evidéncias robustas sobre os
beneficios da atividade fisica para a saude fisica e mental. Por exemplo,
sabe-se que a inatividade fisica é responsavel por uma em cada dez mortes
no mundo. No contexto da deméncia, 1 em cada 15 casos estad associado
a falta de atividade fisica. Para ilustrar, a cada 45 segundos, surge um caso
de deméncia no mundo que poderia ter sido evitado com a pratica de
atividade fisica. Esses dados reforcam a importancia de incluir a atividade
fisica como um pilar na prevencao da deméncia. Mas como a atividade
fisica pode influenciar o progresso da doenca?

2. Por que a pessoa com deméncia deve praticar atividade fisica?

A atividade fisica é uma intervencao nao farmacolégica segura e eficaz
para preservar a cognicao e a funcionalidade, beneficiando tanto pessoas
com cognicao preservada quanto aquelas com comprometimento cogniti-
vo leve ou deméncia. Estudos anteriores mostraram que o exercicio fisico
melhora a funcdo cognitiva em pessoas com deméncia, apresentando
resultados compardveis aos de intervenc¢des farmacolégicas. Além disso,
pessoas com deméncia que praticam atividade fisica apresentam risco de
mortalidade até 34% menor do que aquelas que ndo se exercitam. Mas qual
seria o melhor tipo de atividade fisica?

Exercicios aerébicos e musculagdo sdo particularmente eficazes para
melhorar a funcao cognitiva em pessoas com comprometimento cognitivo
leve e deméncia. Ainda, segundo os autores, a musculagdo é aintervengdo
mais eficaz nesse contexto, superando exercicios aerébicos, multicompo-
nentes e corpo-mente. Além disso, idosos com deméncia que praticam
atividade fisica em casa apresentaram melhora na cognicao, funcionalidade,
sintomas neuropsiquiatricos e alivio da sobrecarga dos cuidadores. Outra
pesquisa sugere duas a trés sessoes semanais de treinamento multicom-
ponente e aerébico, com cada sessao durando 60 minutos, para aprimorar
a cognicdo e a capacidade fisica em pessoas com deméncia. Apesar de a
diversidade dos quadros clinicos dificultar a criagdo de uma “receita” ideal
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para a pratica de atividade fisica, o volume de evidéncias permite concluir
que qualquer atividade fisica que seja especialmente segura, prazerosa
e supervisionada promovera beneficios significativos a salide da pessoa
com deméncia.

3. Como a atividade fisica melhora a satide de pessoas com deméncia?

Quando pensamos em atividade fisica, lembramos de atividades como
caminhadas, musculacdo e corridas. Sabemos que essas praticas ajudam
0 coragao, o cérebro e os musculos. De forma geral, ndo ha nada na cién-
cia, até hoje, que sugira que os beneficios da atividade fisica observados
na populacao geral ndo se apliquem também as pessoas com deméncia.
Essas pessoas, no entanto, tendem a apresentar menor capacidade cardior-
respiratdria (cansam mais rapido) e menor proporcao de massa muscular
(perdem musculos com mais facilidade), dois fatores fortemente associa-
dos a uma pior cognicao e a um maior risco de quedas e mortalidade em
idosos. Por isso, a atividade fisica para pessoas com deméncia deve, sem
divida, priorizar a manutencao e, sempre que possivel, o aumento do
condicionamento aerdbico e da massa muscular. A seguir, exploramos de
forma breve como a atividade fisica beneficia essas pessoas por meio de
trés mecanismos: melhorias cardiovasculares, aumento de neurotrofinas
e reducao de placas amiloides.

Melhorias cardiovasculares

A atividade fisica regular, especialmente exercicios aerdbicos, me-
lhora a capacidade cardiorrespiratéria ao fortalecer o cora¢do, aumentar
a circulagdo sanguinea e promover uma maior oxigenacao dos tecidos,
incluindo o cérebro. Isso é crucial para pessoas com deméncia, pois uma
melhor circulacdo sanguinea cerebral pode aliviar os sintomas e auxiliar
na retardacao da progressao da doenca. Estudos mostram que a melhora
do condicionamento aerébico estd associada a uma reducao no declinio
cognitivo e na severidade dos sintomas em pessoas com comprometimento
cognitivo. Parailustrar,um estudo analisou dados de 30.375 noruegueses de
meia-idade e idosos, acompanhando-os por 20 anos. Os autores mostraram
que os adultos que melhoraram 1 MET na capacidade cardiorrespiratéria
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reduziram em 16% o risco para deméncia e em 10% o risco para mortalidade
por deméncia. Apesar de o conceito dos “METs” ser complexo do ponto de
vista fisiolégico, podemos traduzir da seguinte forma: conseguir sustentar
uma caminhada ou corrida em certa velocidade por mais 5 minutos. Pode
parecer pouco, mas é justamente essa a mensagem.

Aumento de neurotrofinas

A prética de exercicios, especialmente os que envolvem esforco aerdébico
e resisténcia muscular, estimula a liberacdo de fatores neurotréficos, como
o fator neurotréfico derivado do cérebro (BDNF). O BDNF é essencial para
a plasticidade cerebral, contribuindo para a formacao de novas conexodes
entre os neuronios e até mesmo para o nascimento de novos neuronios, um
processo conhecido como neurogénese. Em pessoas com deméncia, onde a
comunicagao entre as células cerebrais é prejudicada, o aumento nos niveis
de BDNF pode ajudar a desacelerar a perda de funcao cognitiva e melhorar
a memoria e o aprendizado. Do ponto de vista. A simples contracdo mus-
cular, que pode ser realizada de tantas formas através da atividade fisica,
libera substancias que conseguem se comunicar, quase que diretamente,
com o nosso cérebro. Ou seja, a distancia do masculo até o nosso cérebro
é muito menor do que podemos imaginar.

Reducio de placas amiloides

As placas amiloides, formadas pelo acimulo anormal de proteinas
beta-amiloides, sdo uma caracteristica marcante da doenca de Alzheimer, o
tipo mais comum de deméncia. A atividade fisica demonstrou reduzir esses
depdsitos toxicos no cérebro, em parte por estimular processos de limpeza
celular,como a autofagia, que ajuda o cérebro a remover proteinas malfor-
madas. Além disso, a atividade fisica melhora o fluxo sanguineo cerebral,
que também estd relacionado a redugao dos niveis de beta-amiloide e a
melhora na sadde geral do tecido cerebral. Ainda, conseguimos demonstrar
que a pratica de atividade fisica estd associada a menor concentragao da
proteina tau, outro marcador importante ligado as hipéteses mais aceitas
sobre a patologia da doenca de Alzheimer.
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Estudos anteriores mostram que até mesmo treinos leves de muscula-
¢do e caminhada podem melhorar a satde cardiovascular e muscular em
idosos. O maisinteressante é que essas melhorias estao ligadas a niveis mais
altos de irisina e do BDNF no sangue. Essas moléculas ajudam na salde
do cérebro, estimulando o crescimento de novos neur6nios, fortalecendo
as conexdes entre as células cerebrais e melhorando a funcdo cognitiva.

4. Como adicionar a pratica de atividade fisica na rotina da pessoa
com deméncia?

Incorporar a atividade fisica na rotina de cuidado pode parecer um
desafio. Porém, com planejamento e paciéncia, é possivel transformar o
exercicio em parte natural do dia a dia. Vejamos algumas estratégias para
facilitar essa inclusao:

« Escolha atividades adequadas: Priorize exercicios simples e fami-
liares, como caminhadas, alongamentos ou exercicios de baixo im-
pacto. Considere atividades que a pessoa com deméncia ja apreciava
antes do diagndstico, como jardinagem, danca ou ciclismo. Adapte a
intensidade e duragcdo conforme as capacidades fisicas e cognitivas,
garantindo seguranca.

« Estabeleca uma rotina consistente: Defina horéarios fixos para a pré-
tica de exercicios, integrando-os a rotina didria, como caminhar apés
o café da manha. A repeticdo ajuda a criar habitos, algo essencial
para a pessoa com deméncia, que pode ter dificuldade em lembrar
de atividades novas.

« Envolva cuidadores e familiares: Convide familiares ou cuidadores
para participarem das atividades fisicas, tornando o momento mais
motivador e agraddvel. Um ambiente de suporte emocional é impor-
tante para estimular a adesao.

« Transforme o exercicio em diversao: Inclua jogos ou brincadeiras
que envolvam movimento, como arremessar bolas ou dancar ao som
de musicas conhecidas. O objetivo é associar o exercicio a momentos
de prazer, e ndo de obrigacao.

+ Garanta seguranca e conforto: Escolha locais tranquilos e seguros,
longe de obstaculos ou riscos de queda. Use roupas e calgados con-
fortaveis, adequados a atividade escolhida.
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«  Faca ajustes conforme necessario: Esteja atento as limitagdes e si-
nais de cansago ou desconforto da pessoa com deméncia. Adapte as
atividades regularmente para manté-las interessantes e desafiadoras
na medida certa.

«  Monitore os beneficios: Registre as melhorias fisicas, cognitivas e com-
portamentais que possam surgir com o tempo. Celebrar os progressos,
mesmo que pequenos, é uma 6tima forma de manter o familiar ou
pessoa diagnosticada motivada.

«  Exercicio fisico supervisionado: Sempre que possivel, a pratica de
exercicio fisico deve ser supervisionada por um profissional de Educacgao
Fisica. O profissional garantird que a pessoa com deméncia realizara
atividades que serdo seguras, eficientes e respeitara os principios do
treinamento fisico, como especificidade e individualidade biolégica,
especialmente considerando a alta heterogeneidade dos estagios
clinicos e sintomatologia entre pessoas com as diferentes formas e
estagios das deméncias.

Conclusao

Enfrentar o impacto global da deméncia exige uma abordagem proa-
tiva, com a atividade fisica desempenhando um papel central. Promover
o exercicio regular ndo apenas previne um nimero significativo de casos,
mas também melhora a qualidade de vida daqueles que ja convivem com
a condicgdo. A atividade fisica vai além de uma medida preventiva: é uma
ferramenta poderosa e ndo farmacolégica para preservar a sadide cognitiva,
manter a independéncia e promover o bem-estar geral. Convidamos pro-
fissionais de satde, cuidadores e comunidades a adotarem e incentivarem
um estilo de vida ativo como parte essencial dos cuidados e da prevengao
da deméncia. A mensagem é simples, mas transformadora: a pratica con-
tinua de uma atividade fisica prazerosa e segura é fundamental para um
envelhecimento mais saudavel e um futuro mais promissor para todos.
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CAPITULO 32

A importancia do sono na pessoa com demeéncia

Para termos um dia bom, é preciso que a noite também o seja. E isso
é especialmente valido no caso de pessoas que vivem com deméncia. Re-
centemente, foi descoberto um mecanismo, chamado de sistema glinfatico,
que atua durante o sono justamente fazendo uma “limpeza” dos nossos
cérebros. Quando elas dormem bem, terdo outro dia mais tranquilas e
menos confusas. As perturbacoes do sono sao comuns nas pessoas com
deméncia. Algumas pessoas dormem durante o dia e, por isso, ficam acor-
dadas e inquietas durante a noite. Outras pessoas ja ndao tém capacidade
para distinguir o dia da noite.
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Sabe-se que dormir mal é um fator de risco para o surgimento das
deméncias e, em pessoas ja diagnosticadas, pode ser um agravante, ou
seja, que faz com que a perda cognitiva e funcional seja ainda mais intensa.

Dormir bem, dessa forma, faz parte do tratamento! Abaixo listamos
varios fatores que comprometem o sono da pessoa com deméncia, alguns
proprios da doenca, outros do ambiente ou médicos:

+ Irparaacama muito cedo.

+  Dormir demasiado durante o dia.

«  Ocansago excessivo pode causar tensao e incapacidade para adormecer.

«  Fazer pouco exercicio, pelo que a pessoa nao se sente cansada.

«  Consumo exagerado de cafeina ou alcool.

«  Estar com fome.

« Agitacdo ap6s uma situacdo adversa.

+  Quarto muito quente ou muito frio.

+ Umailuminagdo fraca pode causar desorientacao.

« Os danos cerebrais provocados pela deméncia afetaram o “relégio
biolégico” do cérebro, que orienta os nossos padroes de sono.

« Doengas tais como angina, insuficiéncia cardiaca, diabetes ou Ulceras.

+  Dor causada por doengas como a artrite.

+ Infecgdo do trato urinario, que provoca uma necessidade frequente
de urinar.

« Sindrome das “pernas inquietas” ou caibras nas pernas, que podem
indicar um problema metabélico.

+  Depressdo, que faz com que a pessoa desperte de madrugada e seja
incapaz de voltar a dormir.

«  Efeitos secundarios de medicamentos (ex.: diuréticos).

Ainda quanto ao sono, é importante observar se a pessoa com
deméncia apresenta sinais de Sindrome da Apneia e Hipopneia do
Sono, como acordar durante a noite e roncar, com bastante sonolén-
cia ao longo do dia. Também é preciso observar se os medicamentos
utilizados estdo interferindo no sono (deixando-a sonolenta durante
o dia, por exemplo).

Provavelmente, vocé ja ouviu falar da tal higiene do sono. E ouviu que
ela deve ser a primeira escolha quando o sono esta alterado. Essa pratica
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consiste em um conjunto de técnicas que auxiliam o idoso a ter uma noite

de sono melhor. Para isso, use as seguintes dicas:

+  Definir um hordrio de dormir e acordar.

«  Naocochilar mais de 45 minutos durante o dia, nem perto da hora de dormir.

«  Evitar alimentos e bebidas com cafeina préximo a hora de dormir.

«  Praticar exercicios fisicos, mas ndo perto da hora de dormir.

«  Dormir em ambiente silencioso, com temperatura agradavel e pouca
luz, longe de aparelhos eletronicos.

«  Nao usar a cama para ver TV ou trabalhar.

Por fim, conversar com o médico assistente é fundamental, ele podera
passar orientacdes especificas para cada caso, modificar medicagdes ou
mesmo inserir farmacos para dormir, quando for necessario.

Ao longo da jornada do Alzheimer, as seguintes competéncias devem
ser desenvolvidas:

+  Conhecer como surge a doenca.
«  Comunicar-se adequadamente, conversar e entender a pessoa com

Alzheimer.

« Nao discutir, em especial na intencao de forcar com que a pessoa
aprenda ou concorde com seus argumentos.

«  Aceitar que existe uma doenca e que ndo é algo intencional do seu familiar.

+  Orientar na hora do banho, da alimentacgdo e de sair de casa.

«  Proteger seu familiar de erros que ele mesmo poderad cometer contra
si préprio, colocando a sua vida em risco.

«  Valorizar atividades de estimulo, tanto fisico quanto mental.

+  Reconhecer ossinais de que algo de errado esteja acontecendo, como
dor ouuma infeccdao, umavez que a verbalizagdo de quem é acometido
por deméncia passa a ser diferente, muito limitada.
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CAPITULO 33

Cuidados com a pessoa na fase avancada

Cuidar de uma pessoa com deméncia em estagio avancado é um grande
desafio, que envolve lidar com intensas mudancas fisicas e emocionais, além
de uma série de dificuldades relacionadas a comunicacao e as mudancas
no comportamento do individuo. Também é uma fase de grande sofrimento
emocional por parte dos familiares e cuidadores. Nela, o objetivo principal
do cuidado é proporcionar conforto, seguranca e dignidade, sempre res-
peitando os limites e as necessidades do individuo. Neste capitulo, iremos
explorar as principais estratégias para apoiar quem estd em um estagio
avancado de deméncia, com orientac¢des praticas e um olhar acolhedor
para familiares e cuidadores.
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Entendendo a Fase Avancada

Em estagios avangados da deméncia, a pessoa perde progressivamente
a capacidade de pensar e de se movimentar, além de apresentar mudancas
de comportamento. Nesta etapa, € comum que a pessoa ja ndo consiga se
comunicar claramente, tenha dificuldade para reconhecer quem esta ao
seu redor e necessite de auxilio constante para atividades basicas da vida
didria, como se alimentar, se vestir e manter a higiene. Surgem, também,
problemas motores, como dificuldade para caminhar e deglutir, e uma
fragilidade fisica geral, aumentando o risco de quedas e pneumonias por
aspiracao (secunddria a engasgos) ou outras infec¢des. Os sintomas neu-
ropsiquiatricos também sao comuns, e muito desconfortaveis e desafiantes,
tanto para a pessoa com deméncia quanto para o cuidador. Podemos citar,
por exemplo, a agitacdo, a apatia (uma perda de interesse generalizada,
indiferenca), depressao, ansiedade e, em alguns casos, sintomas psicéticos
como alucinagdes, por exemplo.

E extremamente importante lembrar que, embora as capacidades cog-
nitivas como pensar, aprender e entender o mundo estejam bastante com-
prometidas, a pessoa com deméncia ainda tem sensibilidade e sentimentos.
O toque gentil, o tom de voz calmo e as expressdes faciais acolhedoras sao
formas de manter uma conexao emocional, mesmo quando as palavras ja
nao fazem mais sentido. Esse vinculo é essencial para proporcionar segu-
ranca e tranquilidade.

Conforto e Controle de Sintomas

A fase avangada da deméncia geralmente inclui sintomas que trazem
desconforto, como dor, agitacao e problemas para engolir. O cuidado deve
focar no alivio desses sintomas, considerando sempre o bem-estar da pes-
soa. Vejamos algumas medidas:

« Alivio da dor: Pessoas em fase avancada de deméncia podem nao
expressar claramente que estdo sentindo dor, mas ainda assim ma-
nifestar desconforto por meio de gestos, choro, gemidos, expressoes
faciais ou outras mudancas de comportamento. Apesar do desafio de
avaliar a dor neste contexto, algumas medidas simples podem auxiliar
na prevencao e alivio desse sofrimento. Caso a pessoa esteja acamada
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ou permaneca sentada na maior parte do tempo, é importante prestar
atencao a possibilidade de o desconforto estar sendo causado pela
imobilidade ou pela permanéncia na mesma posi¢ao por muitas horas.
Portanto, é importante mudar a posicao do corpo a cada 1 a 2 horas
para prevenir que um Unico ponto do corpo esteja sendo pressionado.
O posicionamento adequado na cama ou na cadeira, com uso de co-
xins, travesseiros ou almofadas se necessario, também pode auxiliar
no alivio de pontos de pressao. Problemas bucais, com infec¢des ou
gengivite, podem também causar dor e desconforto significativo. Por-
tanto, é necessario manter os cuidados de higiene bucal regularmente.
Muitas vezes, é possivel aliviar a dor com o uso de analgésicos leves ou

massagens nas areas de tensao, como ombros e pernas. Na presenca de
sinais de dor persistente e/ou de forte intensidade, a pessoa deve passar
por avaliacao médica, que permitira a identificacdo de possiveis causas da
dor e também a definicdo do tratamento mais adequado.

Problemas para engolir: Nesta fase, dificuldades para engolir sdo comuns,
o que pode levar a engasgos, perda de apetite e perda de peso. A melhor
aceitacao dos alimentos pode ocorrer com ajustes na sua preparagao,
ofertando-os em consisténcia pastosa ou liquida, sempre com muita calma
e em pequenas porg¢des. A melhor consisténcia dos alimentos para cada
pessoa podera ser orientada na consulta médica ou fonoaudiolégica. O
momento da alimentac¢ao deve ser entendido como um momento de
interacdo, de carinho e amor entre quem cuida e quem esta recebendo o
cuidado. Caso o ato de comer ou de beber se torne um problema grave, o
médico podera sugerir avaliacdo e suporte fonoaudiolégico especializado,
bem como op¢des alternativas para manter a hidratacado e nutricdo, res-
peitando sempre os desejos e 0 bem-estar da pessoa e da familia.
Agitacao e ansiedade: A deméncia avangada pode causar momentos
de intensa agitagdo, nos quais a pessoa se mostra inquieta e angus-
tiada. Nessas situacdes, o ambiente ao redor deve ser o mais calmo e
seguro possivel. Luz suave, musica relaxante e um toque gentil podem
ajudar a acalmar. E importante também identificar e eliminar possi-
veis situacOes que sejam gatilhos para a agitacao, como dor, falta de
ar ou outros sintomas de desconforto, ruidos altos ou movimentacao
excessiva no local.
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Comunicagao e Vinculo

A comunicacdo na fase avancada da deméncia se torna desafiadora,

mas ainda assim é possivel manter uma conexao significativa. Mesmo que
a pessoa nao consiga mais compreender palavras ou frases complexas, a
comunicagao ndo verbal continua sendo um canal de entendimento e afeto.
Abaixo estao algumas dicas de estratégias que podem auxiliar o processo
de comunicagao:

Tom de voz e expressoes faciais: Falar de forma suave e tranquila,
sempre mantendo uma expressao facial acolhedora. Mesmo que as
palavras nao sejam compreendidas, o tom davoz e o olhar transmitem
seguranca e cuidado.

Gestos e toques: Um toque suave no brago ou nas maos, ou mesmo
um abraco, pode comunicar conforto e carinho. Gestos como esses sao
muitas vezes mais eficazes do que palavras.

Respeitar os sinais da pessoa: Preste atencao as rea¢des da pessoa
ao toque e a interacdo. Se ela demonstrar desconforto, respeite esse
limite. O respeito as preferéncias e ao espago da pessoa é essencial
para manter sua dignidade e seguranca.

Cuidados Praticos e Adaptacoes

Na fase avan¢ada da deméncia, a pessoa geralmente precisa de ajuda

para quase todas ou todas as atividades diarias. Aqui estao algumas suges-
tOes praticas para tornar esses momentos mais tranquilos e confortaveis:

Higiene pessoal: O banho e outras rotinas de higiene podem causar
desconforto, especialmente se a pessoa ndo compreende o que esta
acontecendo. Rotina é importante, estabeleca um hordrio. Prepare um
ambiente adequado, seguro, com tapete antiderrapante, cadeira de
banho, barras de apoio, por exemplo. Ao dar banho, seja gentil, explique
calmamente cada etapa e oferega um ambiente tranquilo, com dgua em
temperatura agradével. Se a pessoa tiver autonomia, estimule-a com
supervisao. Respeite a privacidade, pois, conforme o caso, pode haver
pudores e timidez. Evitar movimentos bruscos e proporcionar apoio
constante para prevenir quedas também sdao medidas importantes.
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Alimentacao: Dificuldades para engolir e perda de apetite sdo comuns.
Ofereca alimentos macios, em pequenas quantidades, com sabor
mais pronunciado (doce, salgado), respeitando o ritmo da pessoa. E
importante estar sempre atento aos sinais de engasgo e de desconforto.
Prevencao de lesoes e quedas: Pessoas com deméncia avancada sdo
vulneraveis a quedas e lesdes devido a fragilidade fisica e a dificuldade
de manter o equilibrio. Certifique-se de que o ambiente esteja seguro,
sem objetos, fios ou degraus que possam causar tropecos, e mantenha-o
bem iluminado, também com luz noturna nos corredores. Instale barras
de apoio no banheiro e corrimaos nas escadas. Incentive exercicios
que melhorem a forca muscular e o equilibrio, como a fisioterapia.
Calgados e sapatos devem ser fechados, antiderrapantes e com boa
sustentacdo. Use cadeiras e camas com altura ajustada para facilitar o
sentar e levantar, em alguns casos, uma poltrona confortavel e segura
pode ser uma alternativa a cama para momentos de descanso duran-
te o dia. Importante, também, haver acompanhamento médico para
identificacdo de condi¢Oes de salide que afetem o equilibrio, revisao
de medicamentos que possam ter efeitos colaterais como tontura ou
sonoléncia, bem como avalia¢do da visdo e audi¢do.

Apoio Emocional para a Pessoa e para o Cuidador

Cuidar de alguém com deméncia em fase avancada é um trabalho

exigente, que pode levar ao esgotamento fisico e emocional. O cuidador
também precisa de apoio para poder continuar oferecendo cuidados de
qualidade. Por isso, é importante seguir algumas dicas para manter a satide
de quem cuida:

Aceite ajuda: N3o hesite em pedir ajuda a outros familiares, amigos ou
profissionais de satde. Delegar responsabilidades e dividir o cuidado
€ uma maneira saudavel de lidar com as demandas dessa fase.
Reserve tempo para vocé: Ter momentos de descanso e lazer é es-
sencial. Mesmo que sejam curtos, esses intervalos ajudam a reduzir o
estresse e a renovar a energia. Cuidar de si mesmo é parte importante
do processo, pois um cuidador descansado consegue oferecer cuidados
mais eficazes e gentis.

186



«  Procure apoio emocional: Participar de grupos de apoio ou terapia
pode ajudar a lidar com os sentimentos de frustracao, tristeza e can-
sago que sao comuns entre cuidadores. Muitas vezes, compartilhar
experiéncias com outras pessoas que passam pelo mesmo pode ser
reconfortante e esclarecedor.

Respeito e Dignidade até o Final

A dignidade e o respeito sdo aspectos fundamentais do cuidado com
alguém que tem deméncia em fase avancada. Isso inclui respeitar a priva-
cidade da pessoa, mesmo em atividades simples, e garantir que ela esteja
sempre confortavel e segura. Lembre-se de que a pessoa com deméncia
pode ndo entender o contexto completo de sua situacao, mas ainda tem
sensagoes e emocoes. Ao respeitar seu espaco, oferecer carinho e manter
a paciéncia, é possivel proporcionar momentos de paz e seguranca, inde-
pendentemente do estagio da doencga.

Oferecer cuidado e apoio a uma pessoa com deméncia em fase avan-
cada éuma jornada que exige dedicacdo e compaixao. Mediante pequenas
acoes de conforto e da manutencao de um ambiente seguro e acolhedor, os
cuidadores podem fazer uma diferenca significativa na qualidade de vida,
tornando o fim dessa trajetdria mais tranquilo e com dignidade.
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CAPITULO 34

Desafios ao fim da vida

Ndo desdenhe a morte; antes, acolha-a gostosamente, na convic¢do de que
ela também é uma das coisas que a natureza quer. Porque como € a juventude,
a velhice, o crescimento, a plenitude da vida, o nascer dos dentes,

a barba, a procriagdo, a gestagdo, o parto e as demais atividades naturais

que levam as estagles da vida, tal é também a sua prépria dissolugdo.

(Marco Aurélio, Meditagoes, IX, 3)
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Pouco pensamos na morte, é fato. E, principalmente, pouco pensamos

na morte daqueles que cuidamos e amamos. No entanto, em face de uma
doenca neurodegenerativa incuravel, é essencial cuidar bem das pessoas
com deméncia em seus momentos finais. Os cuidados de fim de vida ga-
rantem a dignidade e o alivio do sofrimento para pessoas com deméncia
em fase terminal, devendo ser planejados e executados adequadamente.

Alguns pontos sdo de extrema importancia no planejamento dos cui-

dados de fim de vida:

1.

Comunicagdo efetiva: Um entendimento mdtuo entre cuidadores e
profissionais de salide baseia-se no estabelecimento de uma relagdo de
confianca, e é a pedra fundamental deste cuidado. Quatro elementos
se destacam para que isso ocorra: (1) a familia e os cuidadores devem
se sentirincluidos nas tomadas de decisoes; (1) sentimento de que as
informacoes estdo sendo compartilhadas; (IIl) ter um profissional de
referéncia para contatar quando necessario; e (IV) sentimento de que
o0 servico atende as necessidades da pessoa com deméncia e de sua
familia. Nao hesite em questionar a equipe de satide quanto as dividas
que surjam no processo, por mais simples que parecam.
Compreender a diferenca entre eutandsia, ortotandsia e distandsia:
Eutanasia é o procedimento de morte assistida no qual se induz a
morte sem dor. Tal procedimento é proibido no Brasil pela legislacao,
portanto ndo é praticado no nosso territério. Na ortotanasia, ndo se
induz a morte do individuo, mas, uma vez que o processo de morte
esta proximo e é inevitavel, ha o cuidado de evitar a dor e sofrimento e
garantir a dignidade da pessoa em fim de vida. Na distanasia, também
chamada de obstinacao terapéutica, procedimentos que prolongam
a vida do individuo sdo implementados, sem que isso implique mi-
nimizacao da dor ou traga dignidade a pessoa que vive a jornada da
deméncia. Em resumo, os cuidados de fim de vida devem almejar a
ortotandsia e evitar a distanasia.

Priorizag¢do do conforto: Estando alinhados equipe de saude e cui-
dadores, é importante delinear um modelo de cuidado que foque
no tratamento de condi¢des que causem desconforto a pessoa com
deméncia. Destas, merecem destaque: dor, agitacao, constipacao,
retencdo urindria e falta de ar, que devem ser identificados e tratados
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prontamente. Outro ponto importante é que certos cuidados, por me-
lhor intencionados que sejam, podem causar desconfortos que muitas
vezes sao desnecessarios. Procedimentos invasivos, como cirurgias,
internacoes em unidades de terapia intensiva, dialise, dentre outros,
podem resultar em distanasia e devem ser evitados. Tratamentos, me-
dicamentosos ou ndo, que aliviem a agitacao, diminuam a dor e outros
tipos de desconforto devem ser priorizados. Cuidados com certos pro-
blemas, como dificuldades de alimentacdo e tratamento de infec¢des,
devem ser tomados de maneira individualizada, sempre tendo como
principio norteador a ortotanasia. Outro ponto importante é lembrar
que estes cuidados ndo se resumem somente a medicamentos. Apoio
de diversos profissionais de salde, assisténcia religiosa e apoio psico-
l6gico para o cuidador também fazem parte deste processo.

4. Considerar aspectos éticos e manifestagoes do individuo em fases
iniciais da doeng¢a: Como ja mencionado anteriormente, a pratica de
suicidio assistido, conhecida como eutanasia, é proibida pela nossa
legislacdo e proscrita pelo codigo de ética médica (Artigo 66 - E veda-
do ao médico utilizar, em qualquer caso, meios destinados a abreviar
a vida do paciente com deméncia, ainda que a pedido deste ou de seu
responsdvel legal). Dito isso, é importante considerar as manifestacoes
e desejos da pessoa com deméncia em fases iniciais da doenca, desde
que respeitada a legislacdo, em relacdo aos seus cuidados de fim de
vida, assegurando a dignidade e a autoafirmacgdo neste processo. Um
exemplo muito frequente é quanto ao local onde as pessoas gostariam
de passar as ultimas horas de sua vida - quando questionadas, dois
tercos das pessoas gostariam de morrer em casa; no entanto, entre
pessoas com mais de 75 anos, a maioria (58,4%) morreu no hospital,
e somente 15,5% morreram em casa. Um planejamento prévio deste
momento, com base nos desejos prévios da pessoa com deméncia,
pode ajudar, dentre outras coisas, a evitar hospitaliza¢oes indesejadas.

N3do existe uma receita de bolo, uma férmula pronta. Cada pessoa é
Unica e especial, do primeiro ao Gltimo suspiro. Despedir-se de quem a
gente ama nunca é tarefa facil. Infelizmente, a morte é inevitavel, mas a
dor e o sofrimento podem ser minimizados. Fazer deste momento, que nos
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é tdo caro e doloroso, algo sublime, digno e sereno é o nosso dever, tanto
dos profissionais de salide como também da familia.

“Existe uma dignidade em aceitar nosso cardter efémero e
finito. Por mais que uma parte de nds anseie pela eternidade,
somos apenas estrelas cadentes, que afundam brilhando em
dire¢do a algo maior. Se tudo ndo era nosso desde o primeiro
momento, se fomos convidados, entdo deveriamos saber que
estdvamos lG apenas de passagem, e por esse motivo mesmo,
nos dedicar a aproveitar a festa da melhor maneira.”

Rafael Trindade, O tempo de uma estrela cadente
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CAPITULO 35

O que é desprescricido e como ela pode ser
importante em casos de deméncia

A desprescricao é uma das praticas geriatricas mais modernas, sendo
abordada frequentemente em seminarios e congressos da especialidade.
E por quais motivos a revisdao dos medicamentos em uso e a tendéncia ao
uso da menor quantidade possivel estao em destaque? Sabe-se que, com
o envelhecimento e o surgimento do quadro de multimorbidade, ou seja, a
presenca de varias doengas cronicas de maneira simultanea, a quantidade
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de farmacos aumenta. Nao é raro que alguns idosos utilizem 10, 15 ou até
mais medicamentos diferentes a cada dia. Cerca de 20% dos idosos brasi-
leiros fazem uso de cinco ou mais medicamentos diariamente - condicdo
essa que chamamos de polifarmécia.

E, além dos custos financeiros elevados, quais sdo as outras compli-
cacdes da polifarmdcia? Ela induz a erros na tomada dos medicamentos,
expOe a pessoa com deméncia a rea¢cdes adversas como quedas e tontura e
demanda ac¢des de cuidado na organizacao e tomada dos medicamentos - o
que pode ser trabalhoso e gerar conflitos em alguns casos. Nao é raro que
dar um remédio para um idoso com deméncia gere desconforto e bastante
trabalho para quem dele cuida!

Apesar da boa inten¢do quando da prescricao de cada um dos medi-
camentos - acho que vale sempre a pena partirmos desse ponto -, hoje
temos informacgdes que comprovam o risco que o uso de cinco ou mais
medicamentos ao mesmo tempo pode ocasionar em pessoas com mais
de 60 anos, em especial naquelas com transtornos cognitivos, como as
deméncias. A polifarmacia é, sim, um problema de salde a ser avaliado e
abordado com atengao pelo médico e equipe de salde.

Em média, no Brasil, cada pessoa com a doenca de Alzheimer, por
exemplo, chega a apresentar pelo menos outras cinco doencas impor-
tantes ao mesmo tempo, tornando-se o uso de diversos medicamentos
extremamente comum. A polifarmacia é frequente nesse grupo de idosos
e aumenta, e muito, com o avango da doenga.

Além de a quantidade ser um problema - ha aumento do risco de
interacdes entre os fArmacos, erros em adesao e potencializacdo de suas
reagdes adversas -, hd determinados medicamentos que, por si sds, causam
ou podem causar efeitos bastante deletérios nos idosos com deméncia. Far-
macos usados parainduzir o sono, anti-inflamatérios, relaxantes musculares,
antialérgicos, alguns antidepressivos e ansioliticos, por exemplo, podem
causar problemas como tontura, quedas, arritmias e, o que é frequente,
piora nas funcdes cognitivas, como a meméria, e até mesmo confusdo
mental. O biperideno, a prometazina, a hidroxizina e a oxibutinina, por seu
efeito anticolinérgico, comumente diminuem as capacidades cognitivas
e causam o quadro referido de confusdao mental. Por mais que a geriatria
alerte as especialidades médicas ja ha 30 anos sobre esses riscos, ainda é
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frequente que pessoas com deméncia com mais de 70 anos cheguem ao
consultério fazendo uso desses medicamentos.

Vale sempre destacar: idosos com deméncia, Alzheimer, p6s-AVC ou
apenas com queixas de meméria sao mais vulneraveis a reagdes adversas
de medicamentos!

E como é esse alerta sobre medicamentos que deveriamos evitar nes-
ses idosos? Uma das formas que a geriatria faz isso é com listas e critérios
publicados periodicamente. O instrumento mais usado sao os Critérios
de Beers, validados pela Sociedade Americana de Geriatria e referéncia
também aqui no Brasil.

Outro aspecto importante é considerarmos a condicdo de satde da
pessoa idosa e quais os beneficios que cada um dos medicamentos pode
oferecer. Hd medicamentos preventivos e ha aqueles que tratam sintomas
ou estabilizam sinais vitais, como a pressao arterial. Muitas vezes, os pre-
ventivos podem ser retirados quando a expectativa de vida esta reduzida.
Nessa situacao, é frequente que o risco do uso supere, e muito, qualquer
beneficio. Um exemplo é o uso do AAS, acido acetilsalicilico, para preven-
¢ao cardiovascular. Atualmente, em idosos que nunca tiveram um infarto
ou um AVC (derrame), por exemplo, indicamos a desprescri¢ao pelo risco
aumentado de sangramentos, tanto no trato digestivo quanto no sistema
nervoso. O uso dos inibidores da bomba de prétons, a chamada “familia do
omeprazol”, é também um dos alvos frequentes da desprescri¢ao, devido a
falta de beneficios e aos riscos comprovados; porém, cada caso demanda
uma avaliacao cuidadosa.

Para familiares e cuidadores de pessoas com transtornos cognitivos,
deixo as seguintes orientagoes:

+  Evite a0 maximo a automedicacdo ou prescricao de fAdrmacos por
conta propria.

«  Revise as medica¢des em uso em todas as consultas, de preferéncia
levando-as para o médico ou enfermeiro registrarem.

« Informe o médico sobre as dificuldades cognitivas de seu familiar.

«  Verifique se qualquer piora nas func¢des cognitivas tem relacdo com o
comeco do uso de um medicamento novo ou aumento de dosagem.

«  Evite o uso devitaminas, suplementos ou fitoterapicos por conta prépria.

«  Nao retire vocé mesmo as medicacdes, mesmo que elas sabidamente
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possam causar algum problema - digo isso porque ha casos em que a
retirada abrupta, de uma hora para outra, pode ser ainda pior do que
0 uso continuado.

«  Pergunte ao médico se ha espaco para reducao do uso de medicamen-
tos. Muitas vezes, a desprescri¢cao pode ficar para segundo plano diante
de problemas mais urgentes e é sempre bom a participacgao ativa dos
familiares no processo de cuidado.

A desprescricao é importante, € um ato médico que melhora a qua-
lidade de vida e diminui os riscos e custos. Em pessoas com deméncia,
essa pratica é ainda mais necessaria e deve ser considerada em todas as
consultas. E facil procedermos com a desprescri¢do? Nem sempre. Ha o
desafio de fazer uma analise técnica apés um diagnéstico amplo da pes-
soa que vive com deméncia, assim como o convencimento da familia e, as
vezes, dos outros colegas médicos. Muito mais que uma ag¢ao individual, a
desprescricao deve ser uma forma de agir conjunta e constante. Diminuir
riscos é sempre importante.
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CAPITULO 36

Cuidados com a pessoa com
demeéncia quando hospitalizada

Introducao:

A hospitalizagdo de uma pessoa idosa com deméncia é um evento
desafiador, tanto para ela quanto para seus familiares e cuidadores. Para a
primeira, a perda do vinculo com a rotina e com o ambiente familiar pode
ser particularmente desorientadora, piorando sintomas comportamentais
da deméncia, como agitacao, agressividade e confusdo mental.

Neste capitulo, discutiremos os principais desafios que surgem durante
a hospitalizagdo de um idoso com deméncia, focando em estratégias para
0 manejo e prevencao de complicacdes.

Desafios Durante a Hospitalizaciao
de um Idoso com Deméncia

A hospitalizagao de idosos com deméncia envolve uma série de de-
safios que exigem uma atencao especial do cuidador. Dentre eles, dois
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se destacam pela sua prevaléncia e impacto negativo: o delirium e as ia-
trogenias.

O cuidador ndo é apenas um observador do processo de cuidado; ele
€ um colaborador ativo na tomada de decisdes sobre o tratamento e no
fornecimento de informacdes cruciais sobre o histérico e as necessidades
da pessoa com deméncia. Elas muitas vezes ndo conseguem expressar
com clareza suas queixas ou necessidades, tornando essencial o papel do
cuidador na comunicagdo com a equipe médica.

1.1 Primeiro grande desafio: Delirium

O delirium é uma alteragao aguda e flutuante do estado mental do
idoso. Aqui observamos uma mudanca brusca do sensério caracterizada
porredugdo da atencao, confusdo, desorientacdo, alteragdes na percepgao
e no comportamento. O idoso muda rapidamente o seu padrao basal de
comportamento, podendo se tornar agitado, agressivo e confuso ou ficar
apatico e sonolento. Esta condi¢ado é especialmente prevalente em pessoas
idosas hospitalizadas e pode ser exacerbada pela presenca de um quadro
demencial.

Osidosos com deméncia sao particularmente vulneraveis ao delirium,
devido a fragilidade de suas fun¢des cognitivas preexistentes, a dificuldade
em se adaptarem ao ambiente hospitalar e a interacdo de fatores predis-
ponentes, como infec¢les, distlrbios metabdlicos, uso de medicamentos
e limitagdes sensoriais (como a perda de audi¢do e visao). Além disso, o
ambiente hospitalar em si, com sua iluminagdo inadequada, ruidos cons-
tantes e falta de estimulos familiares, pode ser um gatilho para o delirium.

O que o cuidador pode e deve
fazer para prevenir o delirium:

«  Manutencao sensorial: O idoso deve permanecer usando os 6culos
(se fizer uso prévio) e aparelho auditivo durante toda a internacao
hospitalar. Isto o ajudard a manter a conexao com o ambiente.

«  Familia ou cuidador presente 24 horas: Durante a hospitalizagao, é
fundamental ter a presenca de um familiar ou cuidador em tempo in-
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tegral com a pessoa com deméncia - lembrando que esse é um direito
legal tanto do paciente quanto da familia!

Solicite leito proximo da janela: Durante o dia, mantenha as janelas
do quarto abertas. Se possivel, dé preferéncia para um leito préximo
da luz solar. Isto ajudard o cérebro a se organizar melhor com os ho-
rarios e rotinas.

Adaptacao da rotina: Tente criar um ambiente o mais familiar possi-
vel, respeitando os horarios e rituais da pessoa com deméncia (como
a hora das refei¢des, a hora de dormir). Leve pertences pessoais que
o idoso reconheca como sendo familiares. A previsibilidade reduz a
ansiedade e confusdo.

Estimulo: Ofereca estimulos adequados, como conversas simples,
livros ou objetos que a pessoa com deméncia reconheca. Repita com
frequéncia onde ela esta, que dia da semana e o horario. Isso pode
ajudar a manter a orientacdo e a prevenir a confusdo.

Preservacao do ciclo de sono: Garantir que o idoso tenha uma boa
qualidade de sono, protegendo-o do estresse causado pela interrupcao
do ritmo circadiano, que é uma das principais causas do delirium. Con-
verse com a equipe para que, se possivel, ele ndo receba medicacoes
durante o horario do sono.

Conciliacdo medicamentosa: A polifarmdcia € um risco significativo
em idosos com deméncia. Fique atento a administracdo de medica-
mentos que podem agravar o quadro de delirium, como sedativos e
antipsicéticos. Certifique-se de que a equipe esta ciente das medicac¢oes
de uso continuo da pessoa com deméncia, pois a interrup¢ao abrupta
de medicagGes neuropsiquiatricas pode ser um dos motivos da piora
cognitiva (como, por exemplo: antidepressivos, medicamentos para o
sono, para Parkinson, entre outros).

Fique atento a gatilhos de delirium: Dor ndo controlada, constipacao,
retencdo urindria, imobilidade, infec¢des e distdrbios metabélicos sao
causas comuns de delirium (um estado confusional agudo comum
em idosos e mais frequente ainda naqueles com Alzheimer ou outras
formas de deméncia, ele pode ser tanto hiperativo quanto hipoativo,
variando de agitacao e agressividade até quadros de apatia e sono-
[éncia excessivas).
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+ Intervencao precoce: Caso note qualquer alteragdo no comportamento
ou no estado mental da pessoa com deméncia, comunique imedia-
tamente a equipe de saude. O delirium é tratado com mais eficacia
quando identificado precocemente.

1.2 Iatrogenias:

As iatrogenias, ou efeitos adversos causados pelo préprio cuidado da
equipe de salide, sdo uma preocupacao importante durante a hospitalizagao
de idosos com deméncia. A polifarmacia, os procedimentos invasivos e a
imobilizacdo podem contribuir para complicacdes adicionais.

Os idosos com deméncia sdao especialmente vulneraveis a complicagoes
iatrogénicas, como quedas, infeccdes hospitalares, sindromes de imobili-
zacdo e reacOes adversas a medicamentos. Além disso, a incapacidade de
comunicar com clareza sintomas de dor ou desconforto torna a deteccao
precoce de complica¢cdes mais dificil; portanto, o familiar ou o cuidador
precisam ter a sensibilidade de estar atentos a mudancas de padrao do
idoso para ajudar a equipe assistente.

2. O papel do cuidador no
manejo de desafios hospitalares

Os cuidadores familiares desempenham papel fundamental na assistén-
ciaaoidoso hospitalizado, especialmente quando este apresenta deméncia.
Emboraaequipe médica seja responsavel pelo tratamento clinico, os familiares
podem fornecer suporte emocional, oferecendo estabilidade, reconhecimen-
to e comunicacgao eficaz.

Estratégias para os familiares:

« Apoio emocional e conforto: A presenca de um familiar é um fator
importante para a reducao da ansiedade do idoso hospitalizado. Sua
presenca transmite seguranca e familiaridade, elementos essenciais para
minimizar a confusdo e o estresse, fatores que podem agravar o delirium.

« Compreensao e paciéncia: Ademéncia altera a percepcdo e a memoé-
ria da pessoa, tornando-a vulneravel a frustracoes e agitacao. Tente
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manter a calma e a paciéncia, mesmo quando ela estiver agitada ou
desorientada.

+ Advocacia e comunica¢do com a equipe de satide: Seja um defensor
ativo da pessoa com transtorno cognitivo, comunicando suas necessi-
dades e observando quaisquer mudancas no quadro clinico. A colabo-
ragao com a equipe médica é essencial para a melhor abordagem ao
tratamento, considerando as particularidades da deméncia.

Planejamento de alta hospitalar
e atencio a transicao do cuidado

O planejamento da alta é um momento fundamental para que a tran-
sicao do cuidado para o ambiente domiciliar ocorra de forma segura e
diminua as necessidades de reinternagdo. Frequentemente, ap6s uma
internacao hospitalar, 0 idoso com deméncia costuma sair mais debilitado
e dependente de cuidados do que quando entrou no hospital. O cuidador,
que conhece as necessidades da pessoa com deméncia, suas limitacoes
cognitivas e comportamentais, é peca-chave para garantir que o idoso
receba os cuidados de que precisa ap6és a alta.

Estratégias para o cuidador no planejamento da alta:

«  Compreensao das condicdes de satide e orientacdoes médicas: O cuida-
dor deve se informar sobre o estado de salide da pessoa com deméncia,
o que mudou durante a internacao, quais tratamentos foram realizados
e quais medicamentos foram prescritos. E importante entender as indi-
cacoes para cuidados domiciliares, como o uso de dispositivos médicos
e cuidados de reabilitacdo. O cuidador deve tirar dividas com a equipe
médica sobre qualquer aspecto do plano de alta, incluindo os sinais de
alerta que exigem uma intervencao médica urgente.

«  Ajuste da medicagao: Pessoas com deméncia geralmente fazem uso
de multiplos medicamentos. O cuidador deve garantir que o regime
medicamentoso seja revisado e adequado ao quadro atual de salde.
Verificar a dosagem correta e os horarios de administracdo dos me-
dicamentos pode prevenir reacdes adversas e garantir a adesao ao
tratamento.
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«  Preparacao do ambiente domiciliar: A transicdo para casa pode ser
mais segura se o ambiente for adaptado as necessidades do idoso.
O cuidador deve garantir que a casa esteja preparada para receber
a pessoa com dificuldades cognitivas de forma segura e confortavel.
Isso pode incluir a instalacdo de barras de apoio no banheiro, o uso
de tapetes antiderrapantes e a organizacao da casa de modo a reduzir
o risco de quedas.

« Revisao de equipamentos e cuidados necessarios: Dependendo do
estado de salide da pessoa com deméncia, pode ser necessario o uso
de dispositivos de suporte, como cadeiras de rodas, andadores, oxige-
noterapia ou cateteres. O cuidador deve estar treinado para manusear
esses equipamentos e entender sua fungado no processo de recuperacao.

«  Organizacgao de rotinas de cuidados: Criar um cronograma claro de
atividades didrias (como medicacao, alimentacao, fisioterapia) pode
ajudar tanto o cuidador quanto a pessoa com deméncia a se organiza-
rem e a manterem a continuidade do cuidado em casa. A utilizagdo de
lembretes, aplicativos de satde ou simples anotacdes pode ser uma
estratégia Util para garantir a adesao ao plano de cuidados.

Comunicag¢ao Continua com a Equipe Médica

A comunicacdo com a equipe médica ndo deve terminar com a alta
hospitalar. O cuidador pode ser um intermediario vital entre o idoso e os
profissionais de saude.

3. Conclusao

A hospitalizagdo de um idoso com deméncia € um evento que trans-
cende o tratamento clinico, envolvendo ndo apenas questbes de salde
fisica, mas também emocionais e psicoldgicas. Nesse cenario, o cuidador
desempenha um papel crucial na manutencao da qualidade de vida da
pessoa com deméncia e na prevencao de complicagoes. Esse papelvaialém
do simples acompanhamento, pois o cuidador se torna um elo importante
entre o idoso e a equipe médica, além de ser a pessoa que traz ao ambien-
te hospitalar a sensacao de seguranca, familiaridade e acolhimento, que
muitas vezes falta nesse contexto.
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O delirium e as iatrogenias sdo complicacdes comuns nesse contexto,
mas com uma intervencao precoce e estratégias bem definidas, muitos
desses desafios podem ser minimizados.

O cuidador familiar, mais do que um simples observador, é um pilar
central no cuidado ao idoso hospitalizado com deméncia. Sua participagao
ativa no processo de cuidado pode fazer toda a diferenca, proporcionando
um ambiente mais acolhedor e seguro.
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BLOCO III

PREVENCAO




CAPITULO 37

Conhecendo os fatores de risco
modificaveis para deméncia

Com o aumento da populacdo idosa, impulsionado pela maior expec-
tativa de vida, cresce também o interesse pelas questdes relacionadas a
longevidade. Entender a saide como algo que vai além da simples ausén-
cia de doencas implica adotar uma visdo integral do envelhecimento. Isso
significa reconhecer que praticas preventivas de cuidado com a mente, o
corpo e o ambiente ao nosso redor sdo essenciais para um envelhecimento
saudavel.

E comum nos depararmos com perguntas como: como podemos pro-
longar avida? O que é necessario para viver com mais qualidade? E, acima
de tudo, como podemos prevenir as doencas que mais tememos? Entre
essas doencas, as neurodegenerativas se destacam, especialmente as re-
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lacionadas a deméncia. Deméncia é um termo abrangente que se refere a
um conjunto de perdas cognitivas, como perda de meméria, dificuldades de
linguagem, problemas na resolucdo de tarefas e outros declinios funcionais
que impactam diretamente a vida cotidiana. A doenca de Alzheimer é uma
das formas mais comuns de deméncia, estando fortemente associada ao
envelhecimento.

Hoje em dia, sabe-se que as alteracdes no cérebro relacionadas a
deméncia podem comecar até vinte anos antes do aparecimento dos primei-
ros sinais e sintomas. Existem dois tipos de fatores de risco para a deméncia:
nao modificaveis e modificaveis. Os fatores de risco nao modificaveis sao
aqueles que ndo podem ser alterados ou nao temos controle sobre eles, como
o proprio envelhecimento e a genética. Ja os fatores de risco modificaveis
sao aqueles que podem ser controlados tomando medidas preventivas.

Até este ano, eram conhecidos 12 fatores de risco modificaveis para a
demeéncia. A partir desses fatores, um estudo indicou que, na América Latina,
54% dos casos de deméncia podem ser atribuidos a esses fatores. No Brasil,
esse nimero é préximo de 48%, o que significa que quase metade dos casos
poderia ser evitada com a adocao de determinadas medidas preventivas.
Recentemente, um estudo atualizou estes fatores de risco modificaveis,
passando de 12 para 14. Os fatores novos incluidos foram o colesterol (LDL)
e a perda visual. Na lista abaixo, vocé pode conferir quais sao eles:

1. Baixa escolaridade

Um nivel educacional elevado esta associado a maior estimulo cogni-
tivo, o que protege contra a deméncia. E importante que o sujeito busque
sempre estar envolvido com novas aprendizagens e assegurar uma educacao
de qualidade para todos.

2. Depressao

A depressao pode tanto ser um fator de risco quanto um sintoma da
deméncia. E essencial que haja tratamento eficaz nos sujeitos depressivos
para reduzir esse risco.
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3. Tabagismo

Fumar na meia-idade é um fator de risco para deméncia devido aos
danos que causa a saude cardiovascular e a relagdo com processos infla-
matdrios. Parar de fumar reduz significativamente o risco.

4. Perda auditiva

A perda auditiva severa aumenta o risco de deméncia devido a meca-
nismos psicossociais e a baixa estimulacdo cognitiva. E crucial tornar os
aparelhos auditivos acessiveis e diminuir a exposicao a ruidos prejudiciais.

5. Hipertensao

Pressao alta pode levar a lesOes cerebrais e aumentar o risco de AVC.
Prevenir e controlar a hipertensao com habitos saudaveis e medicamentos,
quando necessario, é importante.

6. Lesoes cerebrais

Lesdes cerebrais traumaticas, comuns em acidentes e alguns esportes,
podem exacerbar a deméncia. A recomendacao é usar capacetes e prote-
¢Oes adequadas.

7. Sedentarismo

0 exercicio fisico promove mudancas no fluxo sanguineo e melhora a
plasticidade cerebral, além de ter diversos beneficios para a salde em geral.
Incentivar e ter uma pratica regular de atividades fisicas é fundamental.

8. Diabetes

Adiabetes estd associada a complicacoes vasculares que aumentam o
risco de deméncia. Manter uma alimentacdo adequada e fazer o tratamento
correto, quando necessario, sao recomendacoes.
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9. Obesidade

A obesidade esta associada a outras doencgas, como a hipertensao e a
diabetes, também citadas como fatores de risco. Manter um peso adequado
e uma alimentacgao saudavel ajuda na prevencao.

10. Consumo de alcool em excesso

0 abuso de alcool é prejudicial para a satde do cérebro. Reduzir o
consumo pode ser uma estratégia de prevencao.

11. Colesterol alto

Niveis elevados de LDL estdo ligados a maior risco de acidente vascular
cerebral, além de ja terem sido citados como fator de risco para o desen-
volvimento de doenca de Alzheimer precoce. Detectar e tratar o colesterol
LDL elevado desde a meia-idade é crucial. Deve-se praticar exercicio fisico
e manter os exames em dia.

12. Exposicio a poluicao do ar

Particulas poluentes aceleram processos neurodegenerativos. Fre-
quentar ou morar em locais com baixa exposi¢do a poluicdo pode auxiliar
neste processo.

13. Isolamento social

Afalta deinteracdo social pode contribuir para uma baixa reserva cog-
nitiva, baixa estimulagdo cognitiva e pode influenciar o declinio cognitivo.
Participar de grupos comunitarios e manter relagdes com familiares e ami-
gos é de extrema importancia, especialmente nas idades mais avancgadas.

14. Perda Visual

A perda de visdao também estd associada a uma menor estimulacao
cognitiva e pode contribuir para o isolamento, também visto como fator de
risco especialmente nasidades mais avangadas. Estar atento aos sintomas
e tornar os tratamentos acessiveis se faz necessario.
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Cuidardanossa saude cerebral é tao importante quanto cuidar da nossa
salde fisica e mental. Podemos e devemos comecar com estes cuidados no
inicio da vida e seguir com eles ao longo do processo de envelhecimento.
Além de sabermos fazer nosso papel como individuos, também é importante
fazermos nosso papel como sociedade, estando atentos e cobrando politicas
publicas e programas de salide voltados ao cuidado do idoso. Portanto,
minha dica hoje é que vocé reflita sobre quais mudancas sdo necessarias
na sua vida e no seu dia a dia, ou no de quem vocé gosta e cuida, a fim de
garantir mais cuidados para um envelhecimento saudavel e valioso.
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CAPITULO 38

Isolamento social e depressao

Sabe quando olhamos para o chao, vemos nossa sombra e, quanto
mais nos afastamos, maior ela fica? Algo semelhante acontece no isola-
mento social. Quanto mais nos distanciamos da convivéncia com outras
pessoas, maior se torna o sentimento de estranheza e inadequacao, que
nos leva a interagir cada vez menos, ampliando nossos medos e tornando
mais dificil conviver e frequentar espacos publicos. Aos poucos, sentimos
que ndo temos mais espac¢o na sociedade e que ndo damos conta de lidar
com as situacdes do dia a dia.

Definir o isolamento social é algo dificil, pois pode variar de pessoa para
pessoa e de comunidade para comunidade. Pode estar associado, ndo sé a
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quantidade de relagdes e interagdes que temos, mas também a qualidade
das mesmas. Significa a auséncia ou o pouco contato com outras pessoas
(Book Summary Publishing, 2020; Van Tilburg & de Jong Gierveld, 2023).
Além disso, estar isolado socialmente também diz respeito a estarmos
distantes fisicamente da comunidade onde vivemos, fazendo com que a
gente perca o senso de conexao com o local (Algren et al., 2020).

Nos ultimos tempos, estar isolado vem sendo associado a diversas
consequéncias negativas para nossa salde fisica, mental e cognitiva (CDC,
2024). Além disso, recentemente o isolamento foi mencionado como um
dos 14 fatores de risco modificaveis para deméncia (Livingston et al., 2024).
Também estd associado a um aumento do risco de doencas cardiacas, AVC,
aumento da mortalidade e influencia negativamente a salde psicolégica,
conduzindo a sintomas depressivos (Taylor et al., 2018).

Os sintomas depressivos podem aparecer como:

«  Humor: triste, ansioso, vazio.

+ Sentimentos: irritabilidade, frustracdo, insatisfacao, desesperanca,
desamparo, solidao.

+  Pensamentos: pessimistas (do tipo “nada de bom acontece comigo”,
“nao contribui com nada nesta vida”) e catastroficos (do tipo “Se eu
forao mercado, posso ser assaltada”, “Estou incomodando as pessoas
ao meu redor”).

+ Comportamentos: falta de energia, falta de interesse, excesso ou falta
de sono, excesso ou falta de apetite.

+ Sensacgao: de inutilidade, de culpa, de vazio.

«  Cognitivos: dificuldade de concentracao, de meméria e de tomada
de decisodes.

E importante entendermos que a depressdo é um transtorno psicolégico
que afeta a forma como a pessoa se sente, pensa e realiza as suas atividades
diarias. Nao se trata de uma escolha, de um cansaco ou de uma falta de
vontade. O individuo tende a sentir uma falta de motivacao, que muitas
vezes o impede de realizar até mesmo as tarefas mais simples. Esse fator,
por si s, ja cria uma barreira contra a interagdo social. Frequentemente,
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a pessoa sente-se culpada ou inadequada por ndo conseguir ser a versao
“melhor” de si mesma e, como resultado, se afasta.

O isolamento, por sua vez, faz com que o pensamento negativo se in-
tensifique. “Eu ndo sou suficiente”, “ninguém se importa comigo”, podendo
virar uma espécie de “bola de neve”, dificultando a melhora dos sintomas.
E importante destacar que, para ser diagnosticado com depress3o, os sin-
tomas devem estar presentes durante pelo menos duas semanas e devem
ser diagnosticados e acompanhados por um médico especialista (World
Health Organization, 2023).

A existéncia de relagdes sociais é essencial para que tenhamos uma
boa vida e possamos preservar e estimular nossas fun¢des cognitivas. As
consequéncias de negligenciar este fato tornam-se especialmente evidentes
na nossa velhice. Por isso, é importante que se preste mais atencao e que
a gente trate nossas relagdes e inser¢des sociais com cuidado, valorizan-
do-as. Romper um ciclo de isolamento e depressdo exige determinagdo e
fica mais facil quando se tem apoio. Conversar com alguém, por mais dificil
que pareca, pode ser o primeiro passo para perceber que ndo estamos sozi-
nhos. As vezes, buscar ajuda profissional, ou mesmo interagir com amigos
e familiares, ja pode ser um caminho para a mudanca.

DICAS PARA MANTER-SE INSERIDO SOCIALMENTE

MANTENHA-SE CONECTADO AOS SEUS AMIGOS E FAMILIARES

Tenha um dia fixo para visita-los, combine um horario para realizar liga-
¢Oes, busque ter noticias frequentes dos seus entes queridos, procure ndo
pensar que vocé estara “incomodando”.

FREQUENTE ATIVIDADES EM GRUPO

Procure realizar alguma atividade fisica de que goste, frequentar uma
aula de danca, deidioma ou se associar a alguma atividade de grupo que
tenha na comunidade onde vive.

UTILIZE A INTERNET PARA FICAR POR DENTRO DAS NOTICIAS
Procure estar por dentro do que acontece na sua cidade, no seu bairro,
no seu pais e até mesmo no mundo.
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FREQUENTE ESPACOS PUBLICOS

Procure frequentar pracas, shoppings, bibliotecas ou espagos publicos
da sua cidade, mesmo que faca isso sozinho.

PROCURE PROFISSIONAIS DA SAUDE

Se ndo souber por onde comecar ou se estiver se sentindo estranho, vazio
ou inadequado, procure um profissional da salide para que ele possa
ajuda-lo.
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CAPITULO 39

Fatores de Risco Cardiovasculares
(diabetes, hipertensio e colesterol alto)

Estudos recentes destacam que mais de 50% dos casos de deméncia
globalmente podem ser atribuidos a fatores de risco modificaveis. Em outras
palavras, estima-se que entre 53% e 56% dos casos de deméncia poderiam
ser evitados se esses fatores de risco fossem eliminados ou minimizados
(Livingston et al., 2024; Stephan et al., 2024). Essas causas incluem baixa
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escolaridade, hipertensao, perda auditiva, tabagismo, obesidade, diabetes,
depressao, isolamento social, inatividade fisica e exposicao a polui¢do do
ar. A importancia desses fatores varia conforme o contexto socioecono-
mico e as caracteristicas populacionais. Por exemplo, a hipertensao e a
obesidade apresentam maior impacto em paises de baixa e média renda,
enquanto o isolamento social e a perda auditiva sdo mais relevantes em
nacdes desenvolvidas. No Brasil, especificamente, os principais fatores de
risco modificaveis foram perda auditiva (14,2%), inatividade fisica (11,2%)
e hipertensao (10,4%) (Borelli et al., 2022). Intervencdes dirigidas a esses
fatores podem reduzir significativamente a incidéncia de deméncia e ali-
viar a carga global dessa condic¢do. A seguir, falaremos sobre os principais
fatores de risco modificaveis.

Hipertensao - A hipertensao arterial é um dos fatores de risco mais
importantes para deméncias, contribuindo substancialmente para doen-
¢as vasculares e neurodegenerativas. Estudos indicam que o tratamento
adequado da hipertensao pode reduzir em até 12% o risco de deméncia,
destacando a relevancia de interven¢des precoces para preservar a satde
cognitiva. A hipertensao ndo tratada, especialmente na meia-idade, aumen-
ta o risco de lesdes cerebrovasculares que impactam func¢des cognitivas e
elevam a prevaléncia de deméncia em idades mais avancadas.

Em termos de prevencdo, as evidéncias destacam a necessidade de
estratégias populacionais para rastrear e tratar a hipertensao, especial-
mente em paises de baixa e média renda, onde o acesso a cuidados é mais
limitado (Suemoto et al., 2023). Esses esforcos, integrados a programas
de satde publica, podem desempenhar um papel crucial na mitigacdo da
carga global da deméncia.

Diabetes - O diabetes mellitus (DM) é um fator de risco critico para o
desenvolvimento de deméncias, aumentando o risco relativo em até duas
vezes, especialmente para a deméncia vascular e adoenca de Alzheimer. Esse
impacto ocorre devido a mecanismos como inflamacgao crénica, disfuncao
endotelial e alteragdes microvasculares, que promovem lesdes cerebrais e
aceleram o declinio cognitivo. Estudos sugerem que o controle rigoroso do
diabetes, incluindo interven¢des farmacolédgicas e mudancas no estilo de
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vida, pode reduzir significativamente esse risco, destacando aimportancia
do diagnéstico precoce e da adesdo ao tratamento.

Obesidade - Devido ao estilo de vida, nutricdo inadequada, seden-
tarismo, estresse e antecedentes genéticos, a obesidade esta crescendo
na populacdo, com importantes implicacoes para a salde nas esferas car-
diovascular, endocrinolégica e neurolégica (Flores-Cordero et al., 2022). A
obesidade tem sido associada a déficits cognitivos, menor volume cerebral
e maior risco de desenvolver deméncia. Isso porque a obesidade promove
um estado de inflamagao crénica no tecido adiposo, levando a desregulacao
dos sistemas homeostaticos, resultando no desenvolvimento de diversas
doencgas, incluindo doencas relacionadas a neurodegeneracao.

O indice de massa corporal (IMC) e arelagao cintura-quadril s3o usados
para avaliar a obesidade, sendo a obesidade metabélica um fator deter-
minante para a reducao do volume de substancia branca e o aumento do
risco de deméncia. Estudos mostram que a obesidade central, medida pela
circunferéncia abdominal, estd associada a maior risco de deméncia entre
70 e 79 anos, destacando o impacto do excesso de gordura na neurodege-
nerac¢ao (Flores-Cordero et al., 2022; Luchsinger & Gustafson, 2009).

Hipercolesterolemia - A hipercolesterolemia, ou niveis elevados de
colesterol no sangue, é um importante fator de risco tanto para doencas
cardiovasculares quanto para condi¢des neurolégicas, incluindo a deméncia.
O colesterol LDL (o “mau colesterol”) pode acumular-se nas paredes dos
vasos sanguineos, formando placas que reduzem o fluxo sanguineo para
o cérebro, o que pode contribuir para o desenvolvimento de deméncias.
Além disso, niveis elevados de colesterol também estdo ligados a processos
inflamatorios e ao estresse oxidativo, que prejudicam o funcionamento das
células cerebrais e aceleram a progressao das doencas neurodegenerativas.
Intervengdes que visam reduzir o colesterol, como o uso de medicamentos
(estatinas) e mudancas no estilo de vida, tém mostrado beneficios tanto
para a salde cardiovascular quanto para a protecao cerebral, especialmente
quando iniciadas em idades mais jovens. O controle da hipercolesterole-
mia, portanto, pode ser um passo importante na prevencao de declinio
cognitivo e deméncia.
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CAPITULO 40

Identificacao e Manejo de Riscos —
adaptacio do ambiente
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Osidosos, devido ao processo de envelhecimento, estdo mais propen-
sos a sofrer acidentes domésticos, considerando a maior fragilidade dos
aspectos fisicos que afeta essa populacao. Percebe-se que a forca muscular,
o equilibrio, avisdo e a audicado sofrem alteracdes no decorrer do envelheci-
mento. Tais alteragcdes fazem com que o ambiente doméstico, quando ndo
adaptado, prejudique aindependéncia da pessoa idosa em sua casa. Alguns
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objetos dispostos no ambiente de forma inadequada podem prejudicar a
circulagdo da pessoa neste local e causar acidentes domésticos como as
quedas, que vao afetar a sua qualidade de vida. Os acidentes domésticos
sao extremamente prejudiciais aos idosos, podem afetar a sua rotina,
causando fraturas que, devido a idade avancada, levam mais tempo paraa
total recuperacdo. Muitas vezes, precisam ficar acamados por um periodo
longo, causando depressao, isolamento, diminuindo as relagdes sociais.

Pensando em pessoas idosas com deméncia, precisamos ter cuidado
ainda maior com o ambiente doméstico. O local onde a pessoa com de-
méncia passa a maior parte do seu tempo é a sua casa, o lugar onde ela
realiza as suas atividades de vida didria, onde se alimenta, faz sua higiene e
dorme. Por esse motivo, tal ambiente necessita estar adaptado para que a
pessoa possa ter seguranca no seu dia a dia, estando protegida para evitar
acidentes domésticos.

Os cuidadores de pessoas com deméncia precisam estar atentos ao
ambiente doméstico, verificando itens que possam causar acidentes. Além
disso, devem observar se existem objetos que atrapalhem a circulagao
no ambiente. Isso se faz necessario para a pessoa ter a maior autonomia
possivel no local onde vive, sem oferecer riscos a sua integridade fisica.
Devem verificar quais as dificuldades que surgem durante o caminhar do
individuo em sua casa. Como, por exemplo, se existem tapetes que atra-
palhem a passagem, méveis com pontas salientes, pisos escorregadios e
locais mal iluminados.

Um ambiente onde vive uma pessoa com deméncia deve estar protegido,
precisa estar livre de riscos, necessita estar adaptado para que esse sujeito
tenha conforto e mobilidade em seu lar. 0 ambiente doméstico precisa ser
seguro para, assim, ser acolhedor.

A pessoa com deméncia é extremamente fragil, a sua mobilidade apre-
senta alteragOes de equilibrio e marcha; por isso, é necessario ter atencao
aos fatores ambientais de risco. Hd também as altera¢des sensoriais como
audicdo e visdo, que afetam a compreensao da pessoa em relagdo ao am-
biente no qual se movimenta. O declinio cognitivo, que causa auséncia de
reflexos de protecdo, deixa a pessoa ainda mais suscetivel a quedas. Devido
atais dificuldades apresentadas, é necessario identificar os riscos e executar
0 manejo adequado no ambiente onde a pessoa vive.
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Nos cuidados ambientais em relacdo as pessoas com deméncia, pre-
cisamos estar atentos para evitar acidentes domésticos como quedas,
acidentes culindrios, acidentes de banho, choques elétricos, incéndios,
intoxicacao e acidentes com méveis.

A Sociedade Brasileira de Geriatria e Gerontologia (SBGG) afirma que
“cerca de um terco das pessoas acima de 65 anos sofre pelo menos uma
queda por ano, o que pode resultar em lesoes leves, contusoes, tor¢oes
ou até fraturas”. Esse dado nos leva a refletir sobre prevencao e adaptacao
ambiental. As principais causas dos acidentes domésticos em idosos com
quadro de deméncia sdo as quedas, que ocorrem devido aos obstaculos
no chdo, tapetes soltos, escadas e pisos escorregadios. Além disso, podem
ocorrer acidentes na cozinha, como queimaduras por dgua quente ou fogo,
cortes por facas ou vidros quebrados. No banheiro, podem acontecer aci-
dentes no banho, como escorregar no chao ou cair ao sair de uma banheira.
Outros acidentes domésticos muito comuns sdo intoxicacdes por medica-
¢des ou produtos toxicos, choques elétricos, devido ao uso inadequado de
aparelhos elétricos e fios soltos ou danificados, acidentes com méveis por
quedas de cadeiras ou sofa, bem como esmagamento dos dedos em portas
e janelas. Portanto, a prevencao é fundamental, sendo importante que os
cuidadores tenham conhecimento dos riscos, para garantir a seguranca e
qualidade de vida para esta populagao.

Manejos importantes
para evitar acidentes domeésticos:

+  Realizar adaptacdes no lar.

+  Manter o ambiente limpo e organizado.

+  Fazer uso de equipamentos de seguranca.

«  Verificar regularmente instalacGes de gas e elétricas.

Manejos de prevencio no ambiente domeéstico:

« Instalar corrimaos em corredores e barras de apoio no banheiro.
«  Utilizar tapetes antiderrapantes (quando possivel, evitar tapetes no
ambiente que atrapalhem a mobilidade).
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+  Manter o ambiente com bastante claridade. Ter luzes de emergéncia
na casa e, a noite, ter luz noturna no quarto.

« Adaptar as atividades de vida diéria, facilitando a realizacdao das mes-
mas (por exemplo, copos e talheres que ndo escorreguem das maos).

«  Monitorar condi¢des de salde e seguir as orientagcdes médicas.

Manejos de adaptacio do ambiente doméstico:

« Instalar rampas onde existam desniveis de um ambiente para outro,
instalar portas largas para facilitar a passagem com cadeira de rodas.

« Instalar, no banheiro, piso antiderrapante, colocar barras de apoio, ter
chuveiro em vez de banheira, usar cortinas em vez de portas de vidro
no box do banheiro, adaptar o vaso sanitario com assento elevado
e barras nas laterais para facilitar a mobilidade de sentar e levantar.

«  Providenciar cadeiras ou bancos especificos para banho, quando a
pessoa com deméncia apresenta problemas de equilibrio.

«  Utilizar cadeira de rodas ou andadores para mobilidade, quando ne-
cessario.

«  Terluzes fortes nos ambientes e interruptores de facil acesso.

«  Colocar nas escadas faixas adesivas antiderrapantes e corrimaos nas
laterais.

«  Evitar o uso de extensdes e fios soltos pelo caminho. As instalagdes
elétricas ndo devem ter fios expostos no ambiente.

«  Evitar méveis soltos no ambiente (pufes e mesas de centro). Os méveis
devem ter pontas arredondadas, ser pesados e firmes.

+ Instalar piso antiderrapante na cozinha; no fogao, deixar os cabos de pane-
las virados para dentro. Manter objetos cortantes guardados nas gavetas.

+  Manter espaco de circulagdo na sala. Evitar tapetes soltos para ndao
atrapalhar a caminhada da pessoa com deméncia neste ambiente.
Utilizar cadeiras e poltronas com apoio de braco.

«  Evitarencerar o chdo ou utilizar produtos que o deixem escorregadio.

«  Manter o telefone em local acessivel para utiliza-lo facilmente em caso
de emergéncia.

«  Verificar se todas as fechaduras abrem por dentro e por fora, evitando
gue a pessoa possa ficar trancada em um ambiente sozinha.
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Manejos individuais:

«  Evitarcal¢ados de amarrar, dar preferéncia para sapatos sem cadarco.

«  Evitar uso de chinelos de dedo, usar sanddlias para nao cair do pé.

+  Nao utilizar roupas muito compridas que possam arrastar no chao e
trancar no cal¢ado que esta sendo usado.

«  Utilizar roupas confortaveis, que facilitem o manejo no dia a dia.

«  Manter em dia seus exames fisicos.

«  Procurar o médico e os profissionais responsaveis pela pessoa com
deméncia sempre que for necessario.

Tais manejos sao estratégias que ajudam a identificar e gerenciar riscos
para pessoas com deméncia. E fundamental que o ambiente domiciliar,
onde elas passam a maior parte de seu tempo, traga seguranca e bem-estar,
garantindo uma vida segura e saudavel mesmo com as limitagdes impostas
pela deméncia.

Portanto, ao adaptarmos um ambiente para uma pessoa com dificuldade
de locomogao, precisamos pensar em minimizar os riscos para o morador.
E importante ter uma casa adequada as suas limitacdes e evitar o uso de
objetos que ocasionem acidentes domésticos. E necessario que o cuidador
tenha um olhar atento nas atividades que a pessoa realiza durante a sua
rotina e, quando identificar os riscos, busque a melhor forma de adequar
e/ou modificar a realizacdo da mesma.
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BLOCO IV

SINTOMAS DIFICEIS




CAPITULO 41

Manejo de comportamentos dificeis

Introducio

Como cuidador(a), vocé ja deve ter se deparado com alguma situagao
na rotina da pessoa com deméncia na qual houve um comportamento
inesperado: falta de colaboracdo para as atividades do dia a dia, ndo que-
rer tomar banho, tentar sair de casa em momentos inapropriados ou se
recusar a sair. Por vezes, pode até passar por situacoes mais complicadas,
como desconfiancas e acusagoes graves, explosdes de raiva, xingamentos,
ameacas ou inclusive agressao fisica, além de varios outros exemplos. Neste

224



capitulo, iremos informar por que isso ocorre e como evitar ou manejar

esses comportamentos. Antes, precisamos que vocé tenha conhecimento

de alguns pontos cruciais:

1. O cérebro da pessoa com deméncia funciona de forma muito dife-
rente do nosso, o que a faz perder controle das a¢des e diminui muito
o seu entendimento.

2. Tratarapessoa com deméncia como se ela ndo tivesse deméncia tende
a nao dar certo!

3. Muitas estratégias utilizadas vao contra o que imaginamos - muito
além do que parece ébvio!

4. Devemos criar abordagens tinicas para cada pessoa com deméncia,
da forma mais criativa possivel.

Entendendo o comportamento:

Vamos fazer o exercicio de imaginar o que se passa na cabeca de
nossa pessoa com deméncia ou familiar com deméncia? Considere que,
se vocé nao consegue lembrar de informac¢des com facilidade, é muito
facil se sentir perdido. Cada informacao que lhe é apresentada desa-
parece, entdo ficar repetitivo acaba sendo natural, além do estresse que
pode ocorrer pelos esquecimentos. Ndo satisfeito, vocé estad perdendo
suas coisas, o que pode fazer com que pense que esta sendo roubado.
Além disso, de repente todos os seus familiares o tratam como se fosse
uma crianga, ndo o deixam mais dirigir, nem mesmo sair sozinho! Coisas
que fez a vida inteira lhe sao negadas, e para vocé ndo parece haver
nada de errado - algo comum em pessoas com deméncia. Sintomas
depressivos e ansiosos podem ja estar presentes e piorar com todos
esses fatores.

As pessoas agora estdo muito mais irritadas com vocé, dizendo que
jé ouviram aquela pergunta, e o contradizem o tempo todo. Por conta
dos esquecimentos, vocé ndo sabe o porqué de estarem agindo assim -
parecendo que o fazem sem nenhum motivo. Dessa forma, responder na
mesma moeda parece uma alternativa razoavel, e por vezes pode acabar
até justificando uma agressao. Com o avancar da doenga, coisas simples
geram um estresse nunca pensado antes. Vocé pode esquecer que ja comeu,
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e o chuveiro, antes um objeto normal, agora é seu inimigo: o assusta com
uma grande enxurrada de dgua e agora gera sensac¢oes desagradaveis,
pois a dgua esta muito fria e vocé nado sabe explicar. Rostos conhecidos
e familiares podem parecer completos estranhos, e suas visitas viram
um pesadelo. Sintomas novos e inesperados vao surgindo ao longo do
tempo - como ndo conseguir dormir, nervosismo, episédios de choro,
perda de urina e fezes, ouvir vozes ou ver pessoas que ndo existem - e
ha necessidade de auxilio para tudo o que faz, desde comer até tomar
banho ou mesmo se limpar. Aceitar a ajuda dos outros pode ser muito
dificil. Vocé pode acabar ndo reconhecendo nem a si mesmo e, quando
se vé no espelho, pode entrar em desespero.

Essa é ajornada esperada para um paciente com deméncia, que pode
variar para cada pessoa, porém com varios pontos em comum. Assim, fica
mais facil entender como comportamentos problematicos podem surgir,
e que ndo é algo que ocorre de forma consciente. E preciso ter paciéncia e
humildade para entender que a pessoa que vive com deméncia nao fazisso
porque quer, e ainda mais para saber como agir nessas situacdes, princi-
palmente diante de xingamentos e violéncia fisica. Tendo isso em mente,
aqui vao alguns principios do que fazemos perante um comportamento
dificil ou na rotina em geral:

1. Naodemonstreirritacao- o comportamento que demonstra estresse
por parte do cuidador pode agitar ainda mais a pessoa com deméncia!
E dificil assumir uma postura tranquila ante uma situacdo desespera-
dora, mas com o tempo vocé podera criar o habito. Lembre também
que ela tem o seu jeito de lidar com a situagdo, e que vocé ndo estd
lidando com alguém com um cérebro normal.

2. Tenha uma comunicacao clara e efetiva - procure falar devagar, em
tons mais graves (idosos tendem a perder a audicao para sons mais
agudos). Dé uma instrucdo de cada vez, pois o que é simples para nés
é complexo para eles, por exemplo: tomar banho para nés é uma tarefa
s6, mas envolve a etapa de se despir, entrar no box, abrir o chuveiro, etc.

3. Avalie asssituagoes que podem gerar comportamentos indesejados
- a pessoa com deméncia fica mais agitada no final do dia? Na hora
do banho? Ao sentir alguma dor? Perceber os gatilhos certos é uma
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forma de evita-los e de proteger a pessoa cuidada. Pode ser utilizado
um diario para melhor recordagao.

Avalie o que parece ajudar - pode ser colocar uma musica na hora
do banho, evitar visitas de familiares, ou entao falar sobre o passado;
pode ser tentativa e erro, mas eventualmente encontramos solugdes
gue ndo esperavamos. Tente ser o mais criativo possivel!

Busque conhecimento - quanto mais vocé estiver preparado(a) e treina-
do(a), mais facil serd contornar. Revisite este guia quantas vezes puder.
O que faz bem para a satide no geral faz bem para o cérebro - ativi-
dade fisica, alimentagdo saudavel e bons habitos de sono fazem parte
do tratamento sempre!

Mantenha a mente da pessoa com demeéncia ativa - interagir com
outras pessoas e fazer atividades durante o dia ajuda-a a se sentir
estimulada.

Medicamentos sdo usados em ultima op¢ao - mas podem ser uti-
lizados em alguns contextos especificos, sempre de acordo com a
orientacao médica.

As pessoas que vivem com deméncia também podem piorar repen-

tinamente com qualquer problema de salde, desde falta de nutrientes,
infeccdes ou até dor ndo tratada - chamamos isso de delirium. Vemos
também que o ambiente, a rotina e a forma como o cuidador lida no dia a
dia interferem muito no bem-estar da pessoa com deméncia e, consequen-
temente, do cuidador. Abordamos a seguir cada comportamento dificil e
as suas possiveis solugoes.

Sintomas especificos da deméncia:

Agitacdo: estado de inquietacao, que pode envolver ficar caminhando
de um lado para o outro, comecar a falar demais, fazer movimentos
repetitivos ou querer sair de casa.

Mantenha a calma e tente ndo expressar impaciéncia ou raiva. Apro-
xime-se devagar e pela frente. Distraia a pessoa com deméncia com
outros estimulos, pode colocar musica ou falar de algo em que ela
tenha interesse.
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Se ocorrer agressividade, tente se manter segura(o) fisicamente, chame
ajuda e, em ultimo caso, pense em contencao fisica. Por vezes, pode
ser necessario auxilio médico de urgéncia.

Alteracdes da realidade: alucinagdes - sensacoes irreais, como visoes
de coisas ou pessoas que nao estdo ali ou ouvir vozes; delirios - ideias
irreais do presente, como desconfianca de que alguém estd lhe querendo
fazer mal, ou tomar como real algo que ndo aconteceu.

Nao discuta com a pessoa com deméncia, ajude-a a achar objetos
perdidos e saiba onde é seu esconderijo (elas podem achar que estao
sendo roubadas por perderem seus pertences).

Por vezes, essas alteracdes ndo impactam o cuidado - pode-se vista
grossa nesses casos.

Perambulagdo: comecgar a caminhar a esmo, vagando sem rumo.
Torne o ambiente seguro e o menos estimulante possivel, e com in-
dicativos de onde ficam os comodos - como usar placas para indicar
o banheiro, por exemplo. Para a noite, é importante deixar os locais
principais bem iluminados. Tranque a porta de saida da casa para evitar
que a pessoa com deméncia acabe se perdendo na rua.

Durante o dia, dé tarefas para realizar ou faga caminhadas para aliviar
ainquietude.

Comportamento sexual: pode ser desde falar sobre assuntos sexuais
abertamente, tirar a roupa ou se estimular na presenca de outros.
Busque distrai-la com outro assunto.

Nao deixe de buscar auxilio médico, para evitar exposi¢ao desagradavel.
Esquecimentos, fala repetitiva: naturais da dificuldade de meméria.
Nao corrija, e tente ser paciente. Nao tente fazer a pessoa com demén-
cia lembrar-se do que ela ndo consegue, como reconhecer familiares
que j& esqueceu - isso somente ira frustra-la. Ao invés disso, pode
mudar o assunto para algo do passado, como memorias agradaveis
ou engracadas.

Nio cooperagao na rotina:

De forma geral, é importante que a rotina seja bem estabelecida duran-

te o dia, para facilitar a compreensao do que deve ser feito. Lembre-se de
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auxiliar o quanto a pessoa com deméncia necessita, tentando nao superpro-
teger, e dar apenas uma instrucao de cada vez. Quanto mais estimulantes
e divertidas forem as tarefas, mais facil sera cooperar também. Por vezes,
se ela ndo quiser no momento, vocé pode ofertar novamente depois.

Banho: preferir dar banho com o “chuveirinho”, colocar uma musica
animada e cuidar da temperatura da agua.

Alimentacao: oferecer comidas que a pessoa com deméncia consiga
comer sozinha, e adaptar conforme a necessidade - alguns precisam
de comidas mais espessas para ndo engasgar.

Higiene pessoal e necessidades fisioldgicas: facilitar para que ela tenha
uma higiene adequada. Sempre o faga com calma, e considere alguém
do mesmo género para auxilia-la nesses momentos.

Tomada dos medicamentos: ndo deixar alguém com problemas de
meméria tomar os medicamentos sozinho, para evitar esquecimentos;
a medicagdo pode ser misturada na comida se faltar cooperagao e for
possivel tritura-la (lembrar que alguns medicamentos ndo podem ser
triturados, por isso sempre verifique com o profissional de saude).

Causas

Ambiente/Rotina:

Evitar ambientes com muitos estimulos, como muitos objetos pela casa,
muitos sons de aparelhos, como televisdo ou radio, e até cheiros, eles
podem confundir mais a pessoa com deméncia.

Evite a visita de muitos familiares ao mesmo tempo, ou até mesmo que
muitas pessoas cheguem no mesmo horario, mesmo que morem na casa.
Deixa-la ciente da hora do dia e da data pode evitar desorientacoes e
agitacao.

Para as pessoas com deméncia sem atividades durante o dia, que
passam sentadas olhando televisdo e nao estdao sendo estimuladas,
podem ser ofertadas tarefas simples, como brincar com o pet, varrer o
chao ou dobrar panos, mesmo que de maneira errada e sem propdsito
aparente. O importante é n3o ficar parado!
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Questoes Clinicas:

Pessoas com deméncia podem piorar de uma hora para outra ou ao

longo do tempo por varios problemas relacionados com a doenga, medi-
camentos ou sintomas especificos, podendo ficar agitadas, sonolentas,
piorar a atencdo e meméria (delirium). E importante que elas tenham
acompanhamento médico para evitar esses problemas.

Entre as causas mais importantes para essas alteragoes agudas (re-

pentinas), temos:

Piora dafuncao dosrins, figado, tireoide, coracao ou falta de vitaminas.
Dor: pessoas com deméncia tém mais dificuldade em expressar o que
sentem, e uma dor escondida pode gerar muito desconforto. Sempre
considerar se existe alguma dor nos membros, barriga, dentes ou es-
caras (lesdes por ficar muito tempo sentado ou deitado) escondidas.
InfeccBes: principalmente urinarias ou respiratérias, as quais exigem
avaliacdo se houver suspeita de infeccdo bacteriana. Catarro amarelo ou
verde em grande volume e falta de ar podem ser sinais de pneumonia.
Infecgdes urinarias podem ter como sintoma urina com cheiro ruim ou
forte, e mais escurecida. Idosos podem nao ter febre e mesmo assim
ter uma infeccao!

Constipacdo intestinal, dificuldade de segurar a urina ou até dificulda-
de em urinar podem gerar muito desconforto e piorar o quadro geral.
Sintomas ansiosos e depressivos sao muito comuns e podem piorar
muito o quadro, bem como se apresentar de maneira diferente do que
nas pessoas sem deméncia.

Sono: insdnia, roncos e pausas na respira¢ao sao problemas comuns
na deméncia. Sono de baixa qualidade estd muito ligado a piora geral,
e por vezes o idoso pode trocar a noite pelo dia. A “soneca da tarde”
doidoso ndo é normal!

Medicamentos: medicamentos para alergia, tontura, relaxantes mus-
culares, calmantes para dormir, alguns remédios para dor e alguns
medicamentos psiquiatricos podem piorar o quadro - temos que tomar
cuidado com o que é prescrito sempre!
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CAPITULO 42

Sistemas de satide e cuidado
em deméncia — Como acessar

A Demeéncia e suas Necessidades de Cuidado

Quando falamos em deméncias, estamos nos referindo a uma série de
condi¢des neurodegenerativas que afetam a memdéria, o comportamento,
asemocdes, a capacidade de pensar claramente e tomar decisdes. A forma
mais comum de deméncia é a doenca de Alzheimer, que representa entre
60% e 80% dos casos. Outros tipos de deméncia incluem os corpos de Lewy,
deméncias associadas a doenca de Parkinson, deméncia frontotemporal
e comprometimento cognitivo leve. Atualmente, 55 milhdes de adultos
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vivem com os sintomas de declinio cognitivo associado as deméncias em
todo o mundo.

Em funcdo dos sintomas e caracteristicas da progressao da doenca,
como desorienta¢do, confusdo mental, mudancas de humor e dificulda-
des em exercer as atividades de vida diaria, as necessidades de cuidado
se tornam muito complexas. Isso exige que a pessoa com deméncia tenha
uma rede de cuidado que envolve o suporte médico, social e emocional,
com a participacao de cuidadores familiares e/ou profissionais. Na maioria
dos casos, o cuidado ndo é remunerado e o trabalho é exaustivo, focado
em um membro da familia, gerando sobrecarga e adoecimento também
do cuidador.

O Sistema Unico de Satude (SUS)
e seu Papel no Cuidado a Demeéncia

O cuidado para a deméncia no Sistema Unico de Satde (SUS) enfrenta
uma série de desafios, a comegar pela busca tardia pelo diagnéstico, que
muitas vezes nem chega a acontecer. Outra dificuldade diz respeito a falta
de especialistas em deméncias, dificultando a realizagcdo de tratamentos
em tempo habil (Mattke et al., 2023). Uma dificuldade bem comum é a falta
de prioridade no agendamento de consultas, o que retarda o atendimento
e o diagnostico.

O Brasil possui uma Politica Nacional de Satde Mental, que, por meio
da Rede de Atencao Psicossocial (RAPS), preconiza o cuidado as pessoas
com deméncia sem ainternacao em instituicdes de longa permanéncia (os
antigos asilos), para estimular a proximidade do idoso com a sua familia.

Importante ressaltar a Lei 14.878, sancionada em 4 de junho de 2024,
que representa um marco no cuidado as pessoas com deméncia no Brasil,
reforcando o papel do SUS na assisténcia integral e humanizada a essa po-
pulagdo. Essa legislagdo instituiu a Politica Nacional de Cuidados as Pessoas
com Doenca de Alzheimer e Outras Deméncias, com diretrizes voltadas para
a prevencao, diagndstico, tratamento, reabilitacdo e inclusdo social, além
do suporte a familiares e cuidadores. A lei enfatiza a necessidade de ac¢oes
coordenadas e integradas, envolvendo os diferentes niveis de atencao a
saude dentro do SUS, desde a atencdo basica até a especializada, tendo
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ainda como objetivo estimular campanhas de orientacao e conscientizacao
para toda a rede de atenc¢do a salde. De forma semelhante, foi langado
em 27 de setembro de 2024, o Plano Estadual de Cuidado Integral em
Deméncias no Rio Grande do Sul, com foco no diagnéstico; educacao para
profissionais de salide e cuidadores; gestao do cuidado; e monitoramento
e participacao social.

Principais Pontos de Acesso para
Pessoas com Demeéncia e seus Cuidadores

A Atencao Primaria em Sauide (APS) é a “porta de entrada” do SUS,
pela qual seinicia o cuidado e 0 acompanhamento constante. Compete as
Equipes de Atencdo Basica (EAB), de Sadde da Familia (ESF) e demais dispo-
sitivos a realizacdo de praticas gerenciais e sanitarias de forma democrética
e participativa. Essas praticas devem ser realizadas em trabalho conjunto
com a populacao com o objetivo de realizar o diagnéstico inicial, acom-
panhamento e apoio a comunidade, por meio da oferta de atendimentos
multiprofissionais aos usuarios e suas familias e com énfase no autocuidado
orientado. A avaliacdo inicial pode ser realizada por meio da caderneta de
salide da pessoa idosa; a partir dela, as necessidades sdo identificadas e os
encaminhamentos realizados para os demais pontos da rede de atencdo a
salde, por meio de um Plano Terapéutico Singular (PTS), contemplando
diagnéstico, definicdo de metas, divisao de responsabilidades e reavaliacao
para a melhoria da qualidade de vida.

AAPS é considerada a ordenadora das redes de atencdo e coordenadora
do cuidado em satide no SUS. Isso significa que a APS é o primeiro contato
da assisténcia em salde da pessoa idosa. A partir dela, sdo realizados os
encaminhamentos necessarios para satisfazer as suas necessidades de
salde, tanto na atencao basica quanto em outros niveis de aten¢do. Para
que isso aconteca na pratica, é necessario que cada servico se articule e
estabeleca fluxos de forma complementar para atender as necessidades
reais dos usuarios, agregando os saberes das equipes de salide e de outros
setores como a assisténcia social, por exemplo.

No eventual agravamento do quadro, a pessoa idosa com deméncia
deve ser encaminhada aos servigos de urgéncia e emergéncia para o tra-
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tamento de intercorréncias ou internacao hospitalar, sempre considerando
0 acesso integral e humanizado, de forma agil e oportuna. O ideal é que
ocorra a comunicagao com a APS para discussao da situacao da pessoa com
deméncia e quais modificacoes do tratamento e acompanhamento sdo ne-
cessarias para a sua recuperagao, como, por exemplo, o cuidado domiciliar.

Os servigos de reabilitacdo podem ajudar a prevenir incapacidade
permanente e dependéncia de cuidados, além de reduzir internacoes
evitaveis. Nestes pontos da rede, é dada prioridade para a recuperacao da
salde fisica e psicolégica, que pode ser realizada na comunidade ou no
proprio domicilio da pessoa com deméncia, com apoio e orientacdo das
equipes de salde.

Ainda, os Centros de Referéncia em Assisténcia a Satide do Idoso
oferecem cuidados integrais e especializados para a populagdo idosa,
geralmente voltados a promover a sadde, prevenir doencas e oferecer su-
porte fisico, emocional e social. Visam atender as necessidades complexas
e multifatoriais dos idosos, incluindo doencas cronicas, limita¢des fisicas
e cognitivas, e questdes de socializacdo e bem-estar.

Como forma de suporte, os grupos de apoio desempenham um papel
fundamental nos centros de referéncia, proporcionam um espaco de con-
vivéncia e, principalmente, troca de experiéncias. Esses grupos auxiliam
no enfrentamento das dificuldades e promovem resiliéncia, socializacdao
e o fortalecimento da rede de apoio para idosos e seus cuidadores. Sao
exemplos os grupos de apoio psicolégico, focados no acolhimento e su-
porte emocional; grupos de autocuidado e salide, que realizam atividades
de educagdo em salde e praticas de autocuidado; grupos de atividades
fisicas e cognitivas, com exercicios para melhorar a mobilidade, forga,
equilibrio e atividades de estimulacdo cognitiva; e grupos para cuidadores,
que oferecem suporte a familiares e cuidadores, promovendo um espaco
de compartilhamento de vivéncias e informacoes, além de estratégias para
lidar com a sobrecarga emocional e fisica.

As pessoas idosas podem ter caracteristicas que afetam seu acesso
aos servicos de salide e 0 uso desses servicos em compara¢ao com outros
publicos. Entre essas caracteristicas estdo a vulnerabilidade econémica e
a dependéncia de familiares mais jovens; a maior prevaléncia de doencas
crénicas como hipertensao e diabetes; o uso de muitos medicamentos ao
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mesmo tempo, que podem interagir entre si e dificultar os tratamentos;
e a reducao da capacidade funcional, que é a dificuldade de locomocao
para buscar os servicos de satide. Desse modo, é essencial repensar a atual
estrutura dos sistemas de salide e as condigdes sociais nas quais vivem as
pessoas idosas, pois ambas influenciam muito os fatores que facilitam ou
dificultam o acesso dessas pessoas aos servicos de salde.

O Papel da Familia e da Comunidade no
Apoio e Cuidados a Pessoa com Deméncia

0 papel da familia e da comunidade no apoio e cuidado de uma pessoa
com doenca de Alzheimer é complexo e crucial para o bem-estar da pessoa
com demeéncia. Primeiramente, os cuidadores familiares sdo fundamen-
tais no cuidado didrio das pessoas com Alzheimer, mas frequentemente
enfrentam estresse fisico, emocional e financeiro. O apoio emocional e
instrumental da familia e da comunidade é essencial para aliviar esse far-
do. As familias devem trabalhar para lidar de forma eficaz com a doenca,
minimizando os efeitos prejudiciais sobre a dindmica familiar e reduzindo
conflitos. Além disso, os cuidadores familiares desempenham um papel
fundamental na implementa¢ao de mudancas de estilo de vida, como a
realizacao de exercicios fisicos e incentivo a boa nutricdo, além de intervir
na tomada de decisOes sobre cuidados de salide e tratamentos. O apoio
aos cuidadores pode melhorar a qualidade de vida também das pessoas
que vivem com deméncia e reduzir sua dependéncia.

A comunidade também desempenha um papel importante ao criar
um ambiente inclusivo e de apoio. E necessario que as pessoas com de-
méncia e seus familiares sejam acolhidos em seus territérios, enfatizando
a importancia de abracar a deméncia, criar empoderamento e um senso
de comunidade. Por fim, é importante que os profissionais de salide mo-
nitorem regularmente a satde fisica e emocional dos cuidadores, pois isso
é crucial para o cuidado da pessoa com deméncia. A disponibilidade de
informacdes acessiveis e personalizadas, bem como o acesso a servigos
formais de cuidado flexiveis e oportunos, sao necessidades prioritarias dos
cuidadores (Bressan, Visintini, Palese, 2020).
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CAPITULO 43

Questodes Juridicas no Cuidado de Pessoas com
Demeéncia: Aspectos Eticos e Legais

0
-
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) T

A administracao da rotina de uma pessoa com deméncia envolve ndo
apenas cuidados praticos e aspectos emocionais, como o respeito a questdes
legais que afetam diretamente a protecao e os direitos do individuo. Entre
os instrumentos de representacao juridica mais comuns e importantes,
destacam-se a curatela, a tomada de decisdao apoiada e a procuragdo. Em
razdo da vulnerabilidade agravada das pessoas com maior prejuizo cogni-
tivo, este capitulo pretende oferecer uma visao geral sobre o conceito da
curatela, os requisitos para sua concessao, quem pode atuar como curador
e como isso se relaciona com a prevencao da violéncia e a garantia de di-
reitos para pessoas com deficiéncia, incluindo as pessoas com deméncia.
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1. Conceito de Curatela

A curatela é um instituto juridico destinado a proteger pessoas que,
devido a falta de discernimento ou condi¢do de salide, encontram-se in-
capazes de exercer os atos da sua vida civil e alcangar os seus interesses
legais. Trata-se de uma acdo judicial que funciona como um instrumento
de protec¢do, designando um curador, ou seja, uma pessoa responsavel
perante a Justica por tomar decisdes e representar legalmente a pessoa
curatelada. Ela deve ser aplicada somente em casos em que seja compro-
vada a incapacidade por meio de laudos médicos e exames.

O Estatuto da Pessoa com Deficiéncia (Lei n°® 13.146/2015) estabelece
a curatela como uma medida extraordinaria, restrita a situagdes em que
seja realmente necessaria para a protecdo da pessoa incapaz. Em regra,
seus efeitos sdo limitados aos direitos de natureza patrimonial e negocial,
garantindo que a pessoa curatelada mantenha o maximo possivel de sua
autonomia. Quando deferida a curatela, o curador torna-se responsavel
pela gestdo da vida da pessoa com deméncia, na forma determinada na
sentenca do processo, com os seus atos de gestao fiscalizados pela Justi-
¢a, inclusive com obrigacao de prestacao de contas, respondendo civil e
criminalmente pelos danos que eventualmente causar.

2. Requisitos para a Curatela

Para que seja estabelecida a curatela, o processo judicial deve atender
as seguintes condicoes:

« Incapacidade comprovada: Deve existir a comprovacao médica de
que a pessoa em questdao ndo consegue gerir seus proprios interesses
e bens, devido a deficiéncia ou condicdo de satide, como no caso de
demeéncia. Esse diagndstico deve ser demonstrado por meio de laudo(s)
médico(s), avaliagdo psicossocial e exame(s), posteriormente sujeitos
a confirmacao por pericia médica judicial.

« Protecao dosinteresses: A curatela é requerida quando fica evidente
gue a pessoa esta em risco de ter seus direitos violados ou quando
ndo pode proteger seus interesses adequadamente sem o auxilio de
um curador.

« Pedido formal: O processo de curatela é judicial e se inicia com um
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pedido formal feito por alguém préximo a pessoa com deméncia, ou
pelo representante da instituicao onde estd abrigada, ou por ela pro-
pria, ou ainda pelo Ministério Publico. A curatela é estabelecida apos
a analise criteriosa do juiz, acompanhada da rigorosa e permanente
fiscalizagdo do Ministério Publico, a partir dos documentos médicos e
de entrevista presencial com a pessoa a ser curatelada, concedendo-lhe
o direito a mais ampla defesa e ao contraditério ao processo.

3. Quem Pode ser o Curador e a Ordem Legal

A escolha do curador segue uma ordem preferencial, observando-se

os lagos de proximidade e a capacidade de cuidar da pessoa. A compro-
vacao dos bons antecedentes criminais do candidato a curador é sempre
verificada. A ordem legal ndo é taxativa, mas a lei prevé a seguinte ordem
de preferéncia:

Conjuge ou companheiro(a): Se a pessoa for casada, o conjuge ou
companheiro(a) costuma ter prioridade.

Pais: Os pais sao os proximos na ordem legal, sendo considerados
aptos para assumir a curatela de filhos adultos incapazes.
Descendentes: Na auséncia dos pais, os filhos possuem preferéncia
sobre os netos.

Colaterais: Na falta de descendentes, outros parentes préximos, como
irmaos e sobrinhos, podem ser considerados, ficando a critério do juiz
a escolha.

Essa ordem pode ser adaptada de acordo com o melhor interesse da

pessoa, inclusive pode ser deferida a curatela compartilhada a maisde um
curador. Ainda, o juiz pode, excepcionalmente, atribuir o encargo a outra
pessoa, procurando atender ao melhor interesse do curatelado, ou mesmo
nomear um curador profissional, no caso de auséncia ou inaptidao do con-
juge ou do(s) parente(s), ou de situacdes irremediaveis que prejudiquem
o exercicio do encargo.
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4. Tipos de Violéncia contra Pessoas com Deficiéncia

Pessoas com deficiéncia, incluidas as com deméncia, possuem vulnera-
bilidade agravada em razdo da sua condigao, sendo a violéncia frequente-
mente praticada por pessoas préximas - familiares, cuidadores e vizinhos,
por terceiros, ou ainda, por ela prépria. Entre os tipos mais comuns, estao:
«  Violéncia fisica: Maus-tratos ou agressoes.

«  Violéncia psicolégica: Abuso emocional, humilha¢Ses e chantagens.

« Negligéncia: Falta de cuidados essenciais, como alimentacao, higiene
e medicamentos.

«  Violéncia financeira e patrimonial: Apropriagdo ou uso indevido do
dinheiro e/ou dos bens da pessoa com deficiéncia, geralmente para
fins préoprios do violador.

« Abandono afetivo: Deixar deliberadamente de visitar e atender as
necessidades bésicas de afeto e atencao.

« Autonegligéncia: Falta de autocuidado, praticada pela prépria pessoa
demenciada, comrelagao a questdes de higiene, administracdo davida
doméstica, financeira e/ou patrimonial.

Acuratela, nesses casos, pode funcionar como um mecanismo preventi-
vo e defiscalizagdo, pois o curador tem a responsabilidade legal de proteger
a pessoa sob curatela, o que inclui a obrigacdo de denunciar qualquer forma
de violéncia e buscar a devida protecdo e reparagdo, quando for possivel.

5. A Importancia da Curatela como
Instrumento de Protecio contra a Violéncia

Acuratela, além de instrumento da gestdo legal da vida e dos interesses
da pessoa curatelada, é ferramenta importante na prevencao da violéncia
contra pessoas com deméncia. Uma vez que o curador tem o dever de zelar
pelo bem-estar fisico e emocional da pessoa, ele também assume a respon-
sabilidade de tentar evitar e denunciar praticas abusivas. A curatela também
pode evitar a exploragao financeira e patrimonial da pessoa curatelada,
permitindo que ela tenha as suas rendas e bens protegidos. O patrimdnio,
as empresas, os bens imoéveis e veiculos da pessoa curatelada ndo podem
ser vendidos sem justificativa e autorizacdo judicial prévia, por exemplo. Da
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mesma forma, o curador fica sujeito a fiscalizacdo permanente da Justica
e do Ministério Publico, e deve prestar contas sobre a sua gestao, devendo
comprovar a lisura e o direcionamento da sua administragdo financeira,
sempre ao melhor interesse da pessoa incapacitada.

6. A Curatela e a Garantia de

Direitos para Pessoas com Demeéncia

A curatela proporciona o empoderamento do curador para a garantia

dos direitos da pessoa com deméncia, € um importante instrumento para
resolver os conflitos familiares eventualmente existentes. Também assegura
o acesso a diversos direitos que, de outra forma, poderiam ser negados pela
incapacidade de a pessoa tomar decisoes e de se fazer representar perante
orgdos publicos e instituicdes, inclusive bancos, fontes pagadoras e outros.
Entre esses direitos estao:

Direito a satide: Acesso a tratamentos médicos, medicacoes e interna-
cdes, e gestdo dos interesses perante o Sistema Unico de Saude (SUS)
e os planos de salde.

Direito a previdéncia: Acesso a beneficios previdenciarios e assisten-
Ciais, e representacao para a realiza¢do da prova de vida do curatelado.
Direito a dignidade: Representacdo legal contra situacoes de abuso
e negligéncia.

Direitos sociais: Mediante enquadramento, viabiliza acesso aos benefi-
cios socioassistenciais disponiveis, como carteira do idoso, Minha Casa
Minha Vida, tarifa social de energia elétrica, Bolsa Familia, isencao do
IPTU, isencdo do IRPF, isencao de IPl e ICMS para aquisicao de veiculo
eisencdo de IPVA, dentre outros.

Prevencao e combate a violéncia: Devido a representacdo e ao con-
trole que a curatela proporciona.

7. Outras Formas de Representacio Legal:

Procuracio e Tomada de Decisiao Apoiada

Além da curatela, existem outros instrumentos de representacao legal

da pessoa com deficiéncia: a procuragao e a tomada de decisdo apoiada.
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Embora possam ser Uteis em determinados contextos, cada um apresenta

diferencas e limitacoes em relacdo a curatela.

«  Procuragao: A procuracdo é uma escritura publica extrajudicial, firmada
em Tabelionato de Notas, em que alguém autoriza outra pessoa a tomar
decisdes em seu nome e a representa-lo. E aplicdvel apenas a pessoas
que possuem pleno discernimento para poder outorgar ou revogar uma
procuracao posteriormente em caso de suspeita de malversacao dos
seus interesses. Por isso, no caso de doenc¢a demencial, a procuracao
nao é adequada, pois o controle é muito restrito e o comprometimento
cognitivo do outorgante prejudica a sua capacidade de entendimento
e fiscalizagdo e inviabiliza o seu consentimento da vontade.

« Tomada de Decisao Apoiada: Modelo em que a pessoa com deficién-
cia leve, mas cognicao preservada, escolhe, mediante acdo judicial,
apoiadores de sua confianca para auxilid-la em determinadas decisoes
importantes. Contudo, a pessoa precisa ter discernimento para eleger
e entender o papel dos apoiadores, tornando limitada a sua aplicabili-
dade, especialmente na hipétese de a incapacidade civil surgir.

A principal diferenca entre esses modelos - procuracao e tomada de
decisdo apoiada - e a curatela é que nesta o curador assume a responsabili-
dade legal integral sobre as decisdes da pessoa curatelada, e é rigidamente
fiscalizado pelos seus atos de gestdo pela Justica. Na tomada de decisao
apoiada e na procuragao, o sujeito de direitos precisa ter autonomia para
tomar decisoes e realizar determinadas escolhas, podendo estar mais
vulnerdvel caso ja tenha algum prejuizo cognitivo ndo diagnosticado ou
deliberadamente omitido por terceiros. Outro aspecto é o risco que envol-
ve a procuragao publica com amplos poderes, que muitas vezes permite
acessar contas bancdrias e vender bens. Assim, pode constituir perigoso
veiculo para a pratica da violéncia financeira e patrimonial contra a pessoa
com deméncia, devido a facilidade de acesso ao seu patrimonio e auséncia
de controles eficientes e rigidos sobre as a¢des do procurador, que reparem
o prejuizo eventualmente causado pela malversacao.
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8. Conclusio

A curatela é um instrumento legal fundamental para a protecdo de
pessoas com deficiéncia, especialmente no caso da deméncia. Ela assegura
a protecao da pessoa incapacitada de se proteger, reduz a possibilidade de
ocorréncia de abusos e violéncia e proporciona a representacao juridica
necessaria para acessar servicos essenciais, como salde e previdéncia.
Com o empoderamento legal do curador, os conflitos familiares tendem a
ser melhor administrados, devido a autoridade conferida ao curador para
buscar as solugdes legais para o melhor interesse da pessoa incapacitada.
Embora existam outras formas de representacao legal, como a procuragdo
e atomada de decisdo apoiada, a curatela permanece como a forma mais
abrangente e segura de protecao para aqueles que ja ndo podem tomar
decisdes por si mesmos, devido a fiscalizacao rigida e permanente que
ela proporciona.

Para cuidadores, entender e utilizar corretamente a curatela e os de-
mais instrumentos legais é essencial para proporcionar o melhor cuidado
e garantir a dignidade e seguranca das pessoas sob seus cuidados.
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O objetivo desta obra € ajudar vocé, cuidadora e cuidador
de pessoas que vivem com deméncia, em especial pela
Doenca de Alzheimer. Ela foi criada para fornecer infor-
macoes praticas e realmente tecnicas, alem de ser uma
forma de apoio emocional aos cuidadores, ajudando a en-
tender melhor a condicao e a desenvolver habilidades ne-
cessarias para oferecer um cuidado de qualidade e cuidar
de si. O guia foi escrito em linguagem simples por alguns
dos profissionais mais qualificados que o estado do Rio
Grande do Sul disponibiliza. Trata-se de uma constru-
cdo de especialistas para levar informacao de qualidade
a pessoas que conseguem transformar a vida e garantir
dignidade para quem tanto precisa.
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