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  Nota ao leitor




  Este livro não foi concebido como um dos cuidados médicos para pessoas com doença de Alzheimer e outras demências, e o tratamento dessas pessoas não deve basear-se apenas no conteúdo da obra. Durante o tratamento, é preciso haver um diálogo entre a pessoa, seus familiares e os médicos. Nosso livro foi feito para auxiliar esse diálogo.




  Este livro é dedicado a todos os que devotam um “dia de 36 horas” aos cuidados para com uma pessoa que tem uma doença degenerativa.




  Apresentação




  Há duas gerações, este livro vem fornecendo um respaldo consistente, instruções úteis e muito consolo para familiares e amigos de pessoas assoladas pela doença de Alzheimer. Considerada por muitos como o guia mais acessível e completo para o cuidado doméstico de pessoas que têm essa doença progressiva, esta obra ultrapassa outro marco em seu ilustre histórico editorial. Tenho orgulho por recordar que desempenhei um papel modesto no lançamento deste livro, em 1981, testemunhando, com prazer, tudo que ele fez pelos leitores das edições anteriores a esta durante tantos anos.




  Devemos reconhecer que o problema central continua na mesma situação em que estava quando surgiu a primeira edição desta obra. Ainda não sabemos como prevenir ou curar esse distúrbio angustiante, embora atualmente talvez possamos identificá-lo com mais certeza e retardar significativamente seu avanço. No entanto, juntos, aprendemos muito como ajudar as pessoas a cuidar de seus entes queridos afetados e protegê-los.




  Esta edição, como as anteriores, descreve a forma do uso e a utilidade de medicamentos que tornam mais lenta a progressão da doença e de medicamentos que aliviam alguns dos sintomas mais angustiantes (agora, com a adição de informações sobre os últimos avanços na pesquisa). Contudo o livro ainda aborda o aspecto medicinal dentro do contexto abrangente dos cuidados prestados, o qual reflete os problemas cotidianos. Nesse sentido, o marco referencial permanece o mesmo: como enxergar a pessoa dentro de sua condição e como mantê-la em harmonia com a vida, a despeito do avanço da doença.




  Creio que podemos identificar um aspecto ainda mais significativo na história desta obra e no processo de ajuda que ela tem proporcionado. A enfermidade representa um problema pessoal que, como muitos outros aspectos da vida, pode seguir um caminho melhor ou pior, dependendo do contexto e das circunstâncias criadas pelo envolvimento da família e dos amigos. Este livro teve êxito em fortalecer a capacidade de atuação de tais partes interessadas, identificando e resolvendo problemas que surgem em vários pontos de transição durante o desenvolvimento da doença. No processo de trabalhar efetivamente nesse sentido, os autores e leitores puderam demonstrar como ainda há muita vida a ser desfrutada — amizades duradouras, experiências compartilhadas, contatos diários, relações de confiança — pelas pessoas que têm demência e por seus familiares, a despeito da doença e de suas tribulações.




  Com esse espírito, autores e leitores contribuíram com ideias e experiências para a presente edição, e consagro esta publicação não apenas por ser o resultado das colaborações passadas, mas também pelo auxílio que esta nova versão revigorada oferece para tornar efetiva a jornada de “36 horas por dia” de novos leitores.




  Vemos agora, com mais certeza ainda, que as contribuições atuais feitas aos entes queridos, na forma de cuidados eficientes e adequados, podem levar, em última análise, a um futuro em que a cura e a prevenção poderão surgir. Graças à ação de ativistas devotados que lutam pelas pessoas afetadas, a doença de Alzheimer não abrange uma área de estudos negligenciada, e a pesquisa científica avança com rapidez nesse campo. Assim, não só podemos antever a probabilidade de um progresso significativo na capacidade de tratamento e prevenção antes que uma nova edição seja concebida, como também podemos reconhecer quanto da energia que alavanca tal desenvolvimento vem dos leitores deste livro e de sua dedicação aos pacientes como pessoas valorosas.




  Dr. Paul R. McHugh
DIRETOR DO DEPARTAMENTO DE
PSIQUIATRIA E CIêNCIAS DO COMPORTAMENTO
DE 1975 A 2001 NA ESCOLA DE MEDICINA
DA JOHNS HOPKINS UNIVERSITY




  Prefácio




  Esta edição de Alzheimer: o dia de 36 horas nos dá a oportunidade de agradecer às muitas pessoas e organizações que contribuíram para a publicação deste livro desde sua primeira edição, em 1981. Esta obra começou a ser escrita em 1979 com a ajuda de Lucas Blaustein, a pedido dos familiares de pessoas com Alzheimer que fundaram a sucursal de Maryland da Alzheimer’s Association.




  Muitas das sugestões sobre prestação de cuidados apresentadas em Alzheimer: o dia de 36 horas vieram de pessoas que vivenciavam os sintomas de demência, de cuidadores de pessoas com demência, de profissionais e de ativistas como os integrantes da Alzheimer’s Association. Agradecemos a eles e continuamos a admirar sua perseverança e sua disposição para o compartilhamento de experiências e ideias.




  A noção subjacente a este livro, de que muita coisa pode ser feita para melhorar a vida de pessoas com demência e daqueles que as cuidam, veio diretamente de nossos professores Paul McHugh e Marshal Folstein. A primeira edição não teria vindo à luz sem o apoio deles e sua contribuição intelectual.




  Na primeira edição, citamos nossas colegas Jeanne Floyd, Janet Bachur e Jane Blaustein, que colaboraram com ideias e com seu tempo. Desde então, muitos outros colegas nos ensinaram por meio de seu exemplo e de sugestões diretas e nos inspiraram com sua dedicação. Agradecemos em especial a Martina Lavrisha, Rebecca Rye e Mary Ann Wylie por sua ajuda e contribuição ao longo dos anos.




  O auxílio financeiro para a publicação da primeira edição foi proporcionado pela T. Rowe and Eleanor Price Foundation, e esse suporte permitiu-nos transmitir a outras pessoas tudo que aprendemos em anos subsequentes. A Cátedra Família Richman de Doença de Alzheimer e Distúrbios Relacionados financiou a pesquisa e os esforços clínicos de Peter V. Rabins em anos recentes e contribuiu para as várias revisões finais.




  Karen Rabins leu atentamente todas as edições e ofereceu sua grande experiência em editoração e revisão de texto. Nossos editores na editora da Johns Hopkins University, Anders Richter, Wendy Harris e Jackie Wehmueller, contribuíram com sua experiência e seu apoio. Agradecemos a eles pelos conselhos e pelas sugestões.




  Como menciona Paul McHugh em sua apresentação, um esforço mundial de médicos, pesquisadores, familiares, organizações de apoio e órgãos governamentais transformou o modo como as pessoas portadoras de demência e suas famílias são cuidadas. A coragem e a dedicação de todos que lutam com essas doenças e de seus cuidadores são os pilares para a busca constante por tratamentos e prevenções.




  Até que a prevenção total seja alcançada, o cuidado compassivo continua sendo a base do tratamento da demência.




  Nancy L. Mace
Peter V. Rabins




  CAPÍTULO 1




  A demência




  Fazia dois ou três anos que Mary sabia que sua memória estava falhando. Primeiro, ela teve dificuldade para lembrar os nomes dos filhos de seus amigos, e houve um ano em que se esqueceu completamente das conservas de morango que havia preparado. Ela contornava os esquecimentos anotando as coisas. Afinal de contas, disse a si mesma, estava ficando velha. Mas então percebeu que não lembrava palavras que sempre soubera, e ficou preocupada com a possibilidade de estar desenvolvendo a doença de Alzheimer.




  Recentemente, nas conversas com amigos, Mary percebia ter esquecido mais do que um ou outro nome — ela perdia totalmente o fio da meada da conversa. Ela também conseguia contornar isso; sempre dava uma resposta apropriada, mesmo que secretamente estivesse se sentindo confusa. Ninguém notava, exceto talvez sua nora, que disse a sua melhor amiga: “Acho que mamãe está perdendo a memória”. A situação preocupava Mary, e às vezes a deprimia, mas ela sempre negava que houvesse algo errado. Não havia ninguém a quem pudesse dizer “Estou perdendo a memória. Ela está falhando a olhos vistos…”. Além do mais, ela não queria pensar nisso, não queria pensar que estava ficando velha e, o mais importante, não queria ser tratada como se estivesse senil. Ela ainda estava desfrutando a vida e conseguia ir levando.




  Então, no inverno, Mary adoeceu. No começo, achou que fosse só um resfriado. Foi ao médico, que receitou alguns comprimidos e lhe perguntou o que ela esperava, na idade dela. Isso a aborreceu. Ela rapidamente piorou muito. Foi para a cama com medo, fraca e muito cansada. A nora recebeu um telefonema de uma vizinha de Mary. Juntas, encontraram Mary semi-inconsciente, febril e murmurando coisas incoerentes.




  Durante os primeiros dias no hospital, Mary tinha apenas uma noção descontínua e nebulosa do que estava acontecendo. Os médicos disseram à família que ela estava com pneumonia e que seus rins estavam funcionando mal. Todos os recursos de um hospital moderno foram mobilizados para combater a infecção.




  Mary estava em um lugar estranho, e nada lhe parecia familiar. Gente que não conhecia entrava e saía. Disseram-lhe onde estava, mas ela se esqueceu. Naquele ambiente estranho, não tinha mais como contornar a perda de memória, e o delírio provocado pela doença aguda agravava sua confusão. Achou que o marido havia ido visitá-la, um jovem elegante vestindo uniforme de guerra. Quando o filho foi vê-la, ela se surpreendeu por terem ido os dois juntos. O filho repetia “mas, mamãe, papai morreu faz vinte anos”. No entanto ela achava que ele não tinha morrido, porque estivera ali fazia pouco tempo. Então, quando reclamou que sua nora nunca ia visitá-la, achou que a mulher estava mentindo ao dizer-lhe “mas, mamãe, estive aqui hoje de manhã”. A verdade era que Mary não conseguia se lembrar daquela manhã.




  As pessoas vinham e cutucavam e empurravam e colocavam e tiravam coisas. Espetaram agulhas e queriam que ela fizesse fisioterapia. Andar na esteira passou a ser parte de seus pesadelos; ela sonhou que estava em uma marcha forçada para algum lugar desconhecido. Não conseguia saber onde estava. Quando precisava ir ao banheiro, diziam-lhe que alguém precisava ir com ela. Envergonhada, ela chorava e fazia nas roupas.




  Aos poucos, Mary melhorou. A infecção desapareceu e a tontura se foi. Apenas na fase inicial — aguda — da doença ela imaginou coisas. No entanto, depois que a febre e a infecção sumiram, a confusão e o esquecimento pareceram mais severos do que antes. Embora provavelmente não tenha afetado o curso natural da perda de memória, a doença a enfraqueceu muito e a tirou de seu ambiente familiar, no qual ela havia conseguido manter sua capacidade funcional. O mais relevante foi que a doença acabou revelando a gravidade de sua situação. Agora, a família percebia que ela já não podia morar sozinha.




  As pessoas ao redor de Mary falavam e falavam. Sem dúvida, explicavam os planos que tinham, mas ela esquecia. Quando finalmente saiu do hospital, levaram-na para a casa de sua nora. Eles estavam felizes com alguma coisa naquele dia e a levaram para um quarto. Ali, pelo menos, havia algumas de suas coisas, mas não todas. Ela achou que o resto delas tinha sido roubado enquanto ela estava doente. Viviam lhe dizendo onde as coisas estavam, mas ela não conseguia se lembrar do que diziam.




  Disseram que ela agora morava ali, na casa de sua nora, embora muito tempo antes ela houvesse decidido que nunca moraria com os filhos. Queria morar na própria casa. Em sua casa, conseguia encontrar as coisas. Em sua casa, conseguiria se virar, acreditava, como sempre havia feito. Em casa, talvez conseguisse descobrir o que havia acontecido com os pertences de toda uma vida. Aquela não era sua casa! Sua independência se fora, suas coisas se foram, e Mary tinha uma imensa sensação de perda. Não conseguia lembrar-se da explicação carinhosa do filho: ela não podia mais viver sozinha e, depois de analisar as alternativas, ele havia decidido que o melhor para ela seria morar ali, na casa dele.




  Com frequência, Mary sentia medo, um medo indefinível e obscuro. Sua mente comprometida não podia dar um nome ou uma explicação a esse medo. Pessoas vinham, lembranças vinham e então desapareciam. Ela não conseguia distinguir o que era realidade e o que eram as recordações do passado. O banheiro não estava onde estivera no dia anterior. Vestir-se passou a ser um desafio impossível. Suas mãos tinham esquecido como abotoar botões. Os cintos ficavam pendurados nas roupas de forma incompreensível, e ela não conseguia entender o que fazer com eles ou por que estavam ali.




  Aos poucos Mary foi perdendo a capacidade de entender o que seus olhos e ouvidos lhe diziam. Ruídos e confusões a assustavam. Ela não conseguia entender as coisas, eles não conseguiam explicar, e com frequência o pânico a dominava. Ela se preocupava com seus objetos, como uma cadeira e a porcelana que tinha sido de sua mãe. Eles diziam que tinham lhe contado, de novo e de novo, mas ela não conseguia lembrar para onde suas coisas haviam ido. Talvez tivessem sido roubadas. Ela havia perdido tanta coisa… Escondia os poucos pertences que lhe restaram, mas logo esquecia onde os havia escondido.




  “Não consigo fazê-la tomar banho”, dizia sua nora, desesperada. “Ela está cheirando mal. Como posso mandá-la para o day care1 (centro-dia)2 se ela não toma banho?” Para Mary, o banho virou uma experiência aterrorizante. A banheira era um mistério. Dia após dia, ela era incapaz de lembrar como controlar a água: às vezes, toda a água ia embora; às vezes, continuava subindo e subindo, e ela não conseguia fazê-la parar. O banho exigia se lembrar de tanta coisa… Precisava lembrar como encontrar o banheiro, como tirar a roupa, como lavar-se. Os dedos de Mary haviam se esquecido de como abrir zíperes; seus pés haviam esquecido como era entrar na banheira. Havia tanta coisa para uma mente afetada pensar, que o pânico a dominava.




  Como qualquer um de nós reage aos problemas? Podemos tentar nos afastar da situação por um instante, para pensar em um jeito de resolvê-la. Tem gente que sai para tomar uma cerveja, ou vai cuidar do jardim, ou dá uma volta lá fora. Às vezes, reagimos com raiva. Batemos de frente com as pessoas que causam determinada situação ou ao menos fazem parte dela. Ou ficamos desanimados por algum tempo até que a natureza nos cure ou o problema desapareça.




  As formas como Mary lidava com os problemas no passado permaneciam. Com frequência, quando se sentia nervosa, ela pensava em sair para dar uma volta. Ela parava um instante na porta de entrada, olhava para fora, saía e afastava-se — para longe do problema. Porém o problema persistia e agora a situação era pior, pois Mary sentia-se constantemente perdida e nada lhe parecia familiar — a casa havia desaparecido, a rua não era a que ela conhecia… Ou seria uma rua de sua infância ou a rua onde moraram (ela e o marido) quando as crianças eram pequenas? O terror a invadia, apertava seu coração. Mary caminhava mais depressa.




  Às vezes, reagia com raiva. Era uma raiva que ela própria não compreendia. Mas suas coisas tinham desaparecido; sua vida parecia ter desaparecido. Os armários de sua mente se abriam e se fechavam ou também desapareciam. Quem não ficaria com raiva? Alguém havia levado suas coisas, os tesouros de toda uma vida. Teria sido sua nora, ou sua própria sogra, ou uma irmã com quem ela se ressentira na infância? Ela acusava a nora, mas logo se esquecia da acusação. A nora, diante de uma situação com a qual era incapaz de lidar, não conseguia se esquecer disso.




  Muitos de nós nos recordamos do primeiro dia de aula no ensino médio. Passamos a noite anterior em claro, com medo de nos perder e de não encontrar as salas de aula no dia seguinte, em um edifício desconhecido. Todo dia era assim para Mary. A família começou a enviá-la para um centro-dia. Todo dia um ônibus vinha buscá-la de manhã, e todo dia sua nora ia pegá-la no fim da tarde, mas dia após dia Mary não conseguia se lembrar de que seria levada para casa. Tinha dificuldade para orientar-se no edifício. Às vezes, entrava no banheiro masculino por engano.




  Muitas das habilidades sociais de Mary permaneciam, de modo que ela era capaz de conversar e rir com outras pessoas no centro-dia. Ela relaxava quando estava lá, e gostava do tempo que passava com outras pessoas, embora não conseguisse contar a sua nora o que havia feito porque nunca conseguia se lembrar direito das atividades.




  Mary adorava música. A música parecia estar entranhada em uma parte de sua mente que ela manteve muito depois de ter perdido todo o resto. Ela adorava cantar músicas antigas e familiares. Ela adorava cantar no centro-dia. Ainda que sua nora não conseguisse cantar bem, Mary não se lembrava disso, e as duas descobriram que era divertido cantar juntas.




  Finalmente chegou o momento em que o peso físico e emocional de cuidar de Mary tornou-se excessivo para sua família, e ela foi morar em uma casa de repouso. Transcorridos os primeiros dias de confusão e pânico, Mary sentiu-se segura em seu quartinho ensolarado. Não conseguia lembrar-se da programação do dia, mas a rotina confiável a reconfortava. Em alguns dias, parecia que ela ainda estava no centro-dia, e às vezes ela não tinha certeza. Sentia-se aliviada porque o banheiro estava perto, num lugar em que podia vê-lo, e não precisava lembrar onde ficava.




  Mary ficava feliz quando a família ia visitá-la. Às vezes, recordava seus nomes; com mais frequência, não se lembrava. Nunca lembrava que haviam ido visitá-la na semana anterior e regularmente os repreendia por ter sido abandonada. Nunca conseguiam encontrar muito assunto para conversar com ela, mas abraçavam seu corpo frágil, seguravam-lhe a mão ou cantavam músicas antigas. Ela ficava feliz quando não tentavam relembrá-la do que havia acabado de dizer ou de que haviam ido visitá-la na semana anterior nem perguntavam se conseguia lembrar-se desta ou daquela pessoa. Ela preferia quando apenas a abraçavam e a amavam.




  Um membro de sua família foi diagnosticado com demência. Pode tratar-se de doença de Alzheimer, demência vascular ou uma entre várias outras doenças (veja o capítulo 18). Talvez você não saiba qual exatamente é o caso. Qualquer que seja o nome da doença, a pessoa próxima a você perdeu parte de sua capacidade intelectual — a capacidade de pensar e de lembrar-se das coisas. Ela pode se tornar cada vez mais esquecida. Pode parecer que sua personalidade tenha mudado ou ela pode tornar-se deprimida, mal-humorada ou retraída.




  Muitos dos distúrbios que causam tais sintomas em adultos são crônicos e irreversíveis, embora isso não se aplique a todos. Quando o diagnóstico de uma demência irreversível é dado, a pessoa afetada e sua família devem encarar a tarefa de aprender a conviver com a doença. Quer decida cuidar da pessoa em casa ou colocá-la sob os cuidados de terceiros, em uma casa de repouso ou em uma clínica geriátrica, você vai enfrentar novos problemas e lidar com seus sentimentos relacionados ao fato de alguém próximo estar desenvolvendo uma enfermidade incapacitante.




  Nosso objetivo é ajudar você nessa adaptação e nos cuidados diários com um ente querido que tenha demência. Percebemos que há questões que muitos familiares de pacientes trazem à tona. Talvez este livro ajude você a começar a encontrar respostas, mas não é um substituto da ajuda de seu médico e de outros profissionais.




  O QUE É A DEMÊNCIA?




  Você pode ter ouvido termos diferentes para denominar os sintomas de perda de memória e da capacidade de raciocinar e pensar com clareza. Você pode ter sido informado de que a pessoa tem “demência” ou “Alzheimer”. Também pode ter ouvido os termos “transtorno neurocognitivo”, “delirium” ou “síndrome cerebral orgânica”.3 Talvez você tenha ficado na dúvida em relação à diferença entre tais condições e o “envelhecimento normal”.




  Os médicos usam a palavra demência com um significado específico. Demência não significa loucura. O termo foi escolhido pela área médica como o menos ofensivo e mais preciso para descrever esse grupo de doenças. Demência descreve um grupo de sintomas que podem ser causados por várias doenças; nesse aspecto, é um termo guarda-chuva, que se aplica a muitos distúrbios, e não o nome de uma doença que causa os sintomas. Transtorno neurocognitivo é um termo mais recente que alguns médicos e pesquisadores utilizam no lugar de demência, e tem o mesmo significado.




  

    O termo demência descreve um grupo de sintomas que podem ser causados por várias doenças.


  




  Há duas condições principais que têm início na idade adulta e causam sintomas como confusão mental, perda de memória, desorientação, comprometimento intelectual ou problemas semelhantes. Essas duas condições podem parecer semelhantes para a pessoa comum e podem ser confundidas entre si. A primeira é a demência. A segunda condição, o delirium, é descrita nas páginas 400-402. É importante que você esteja a par dessa condição porque ocasionalmente um delirium tratável pode ser confundido com uma demência. Às vezes, pessoas que têm a doença de Alzheimer ou outra demência também desenvolvem delirium e apresentam sintomas piores do que a demência por si só causaria.




  Os sintomas da demência podem ser causados por muitas doenças distintas. No capítulo 18, compilamos algumas dessas doenças neurodegenerativas. Algumas são tratáveis; a maioria não é. Distúrbios da tireoide, por exemplo, podem causar uma demência que pode ser revertida com a correção da anomalia que afetou essa glândula.




  A doença de Alzheimer é a causa mais frequente da demência irreversível nos adultos. O comprometimento intelectual progride gradualmente da perda de memória à total incapacidade. Alterações estruturais e químicas ocorrem no cérebro das pessoas que têm a doença de Alzheimer. Atualmente, os médicos não conhecem nenhum meio de detê-la ou curá-la. Contudo há muita coisa que pode ser feita para reduzir os sintomas comportamentais e emocionais do paciente e dar à família uma sensação de controle da situação.




  A demência vascular é considerada a segunda ou terceira causa mais comum de demência. Em geral resulta de uma série de pequenos acidentes vasculares cerebrais, conhecidos como AVCs ou derrames cerebrais, mas pode decorrer de outras patologias que afetam artérias cerebrais. Os AVCs às vezes são tão pequenos que nem você nem a pessoa afetada percebem qualquer alteração, mas em conjunto podem destruir porções suficientes do tecido cerebral para afetar a memória e outras funções intelectuais. Essa condição costumava ser chamada de “endurecimento das artérias”, ou aterosclerose, mas estudos feitos durante autópsias mostraram que o problema resulta mais do dano causado pelo AVC do que da má circulação. Em alguns casos, o tratamento pode reduzir a possibilidade de danos maiores.




  A doença de Alzheimer e a demência vascular às vezes ocorrem juntas. Os médicos acreditam, atualmente, que as anomalias nos vasos sanguíneos cerebrais e pequenos AVCs podem desencadear ou acentuar as alterações cerebrais características da doença de Alzheimer.




  A doença de Alzheimer é de ocorrência comum em idosos, mas cerca de um terço das pessoas idosas sofre de demência causada por alguma outra doença. Se uma pessoa desenvolve demência na meia-idade ou apresenta sintomas que não sugerem doença de Alzheimer, o médico pode diagnosticar uma demência diferente. Este livro aborda os princípios gerais para o cuidado de qualquer uma das doenças demenciais.




  As pessoas que têm demência podem também ter outras doenças, e a demência pode torná-las mais vulneráveis a outros problemas de saúde. Outras doenças ou reações a medicamentos frequentemente causam delirium em pessoas que também têm demência. O delirium pode piorar a função mental e o comportamento da pessoa. O diagnóstico e o pronto tratamento de outras enfermidades são vitais para a saúde geral da pessoa e para facilitar os cuidados. É importante ter um médico que disponha de tempo para fazer isso junto com você e com a pessoa que tem demência.




  

    Não há motivo para sentir vergonha quando um membro da família tem demência.


  




  A depressão é comum em pessoas idosas e pode ser a causa de perda de memória, de confusão ou outras alterações da função mental. A memória da pessoa deprimida às vezes melhora quando a depressão é tratada. A pessoa que também tem uma demência irreversível pode desenvolver depressão, e a depressão sempre deve ser tratada.




  Muitas condições incomuns causam demência. Elas também são discutidas no capítulo 18.




  As doenças demenciais não conhecem barreiras sociais ou raciais: pessoas ricas e pobres, cultas ou pouco instruídas são igualmente afetadas. Não há motivo para sentir vergonha porque um membro da família tem demência. Muitas pessoas brilhantes e famosas desenvolvem doenças que causam demência.




  A perda severa de memória nunca é parte normal do envelhecimento. De acordo com os melhores estudos disponíveis, 8% a 10% das pessoas mais idosas têm um comprometimento intelectual severo, e 10% a 15% têm comprometimentos mais leves. As doenças demenciais tornam-se mais prevalentes em pessoas que chegam aos 80 e 90 anos, mas 50% a 70% das pessoas que chegam aos 90 anos nunca apresentam uma perda significativa de memória ou outros sintomas de demência. A dificuldade de recordar nomes ou palavras é comum à medida que envelhecemos, mas em geral não é suficiente para interferir em nossa vida. A maioria de nós conhece pessoas mais velhas que são ativas e têm pleno comando de seu intelecto com 70, 80 e 90 anos. Pablo Picasso, Nancy Reagan, Nelson Mandela, Antonin Scalia e Maya Angelou4 estavam ainda muito ativos em suas carreiras quando morreram, tendo todos passado dos 75 anos. Picasso tinha 91 anos.




  Considerando que cada vez mais pessoas em nossa população têm vivido até idades mais avançadas, torna-se mais importante nos inteirarmos das doenças demenciais. Nos Estados Unidos, foi estimado que mais de 5 milhões de pessoas podem ter algum grau de comprometimento intelectual.5 Um estudo publicado em 2013 estimou que, em 2010, a demência custou aos Estados Unidos algo entre 157 bilhões de dólares e 215 bilhões de dólares. Tais cifras traduzem-se em um custo de 41.689 dólares a 56.290 dólares por pessoa ao ano.




  A PESSOA COM DEMÊNCIA




  Em geral, os efeitos da demência se manifestam de forma gradual. Às vezes, a pessoa afetada é a primeira a perceber que há alguma coisa errada. Quem tem uma demência leve frequentemente é capaz de descrever com clareza seu problema: “As coisas simplesmente somem da minha mente. Começo a explicar e, então, não consigo encontrar as palavras.” Os membros da família, no início, podem não notar que algo está errado. A pessoa com demência tem dificuldade de lembrar das informações novas, embora possa ter habilidade para ocultar isso. Você pode perceber que sua capacidade de compreensão, raciocínio e discernimento está prejudicada. O surgimento e a evolução da condição dependem da doença que a causou e de outros fatores; alguns dos quais são desconhecidos. Às vezes, o problema surge de súbito. Olhando para trás, você pode dizer: “depois de tal momento, papai nunca mais foi o mesmo”.




  As pessoas reagem a seus problemas de diferentes formas. Algumas aprendem a disfarçar muito bem suas dificuldades. Outras mantêm listas para estimular a memória. Algumas negam com veemência que haja algo errado ou jogam sobre outras pessoas a culpa por seus problemas. Outras ficam depressivas ou irritadas quando percebem que a memória está falhando. Algumas delas dão a impressão de que continuam felizes. Frequentemente, a pessoa com demência leve a moderada consegue continuar fazendo a maioria das coisas que sempre fez. Como acontece com pessoas que têm qualquer outra doença, ela é capaz de participar de seu tratamento, das decisões familiares e do planejamento do futuro.




  Os primeiros problemas de memória às vezes são confundidos com estresse, depressão ou mesmo distúrbios da saúde mental. Tais diagnósticos equivocados criam um peso adicional para a pessoa e para sua família.




  Uma mulher relembra do surgimento da demência de seu marido não em termos de perda de memória, mas em termos de seu humor e sua atitude: “Eu não sabia que havia algo errado. Eu não queria enxergar. Charles andava mais calado que o normal; parecia deprimido, mas dizia que era por causa de colegas de trabalho. Então seu chefe lhe disse que ele seria transferido para uma sucursal menor. De fato, ele estava sendo rebaixado. Eles não me contaram coisa alguma. Sugeriram que tirássemos férias, e foi o que fizemos. Fomos para a Escócia. No entanto Charles não melhorou. Estava deprimido e irritado. Depois de assumir o novo cargo, também não conseguiu desempenhá-lo; colocou a culpa nos funcionários mais jovens. Irritava-se tanto que comecei a me perguntar o que havia de errado entre nós, depois de tantos anos. Fomos a um terapeuta de casais, e isso só piorou as coisas. Eu sabia que ele andava esquecido, mas achei que era por causa do estresse.”.




  O marido disse: “Eu sabia que havia algo errado. Sentia que me irritava com coisas pequenas. As pessoas achavam que eu sabia de assuntos sobre a fábrica que eu… eu não conseguia me lembrar. O terapeuta disse que era estresse. Eu achava que era alguma outra coisa, alguma coisa terrível. Eu estava apavorado.”.




  Nas doenças em que a demência é progressiva, a capacidade funcional da pessoa vai se deteriorando aos poucos, e ela não consegue mais esconder suas dificuldades. Ela pode se tornar incapaz de identificar que dia é ou onde está. Pode ficar incapacitada de executar tarefas simples, como vestir-se, e pode não conseguir juntar as palavras de forma coerente. À medida que a demência progride, fica claro que o dano cerebral afeta muitas funções, incluindo a memória, a capacidade de organizar informações e de planejar, funções motoras (coordenação, escrita, caminhar) e a fala. A pessoa pode ter dificuldade de encontrar o nome comum para coisas corriqueiras, perder a coordenação ou caminhar arrastando os pés. Suas capacidades podem variar de um dia para outro ou mesmo de uma hora para outra. Isso torna difícil para a família saber o que esperar.




  Algumas pessoas apresentam mudanças na personalidade. Outras conservam as qualidades que sempre tiveram: a pessoa pode ter sido sempre doce e adorável e continuar assim ou pode ter sido sempre uma pessoa de difícil convivência e isso se acentuar. Outras pessoas podem mudar de forma dramática, de amáveis para agressivas, de enérgicas para apáticas, de rabugentas para agradáveis. Podem tornar-se passivas, dependentes e inertes, ou podem ficar inquietas, irascíveis e irritadiças. Às vezes, tornam-se difíceis de lidar, medrosas ou deprimidas.




  Uma filha conta: “Mamãe sempre foi a pessoa mais alegre e extrovertida da família. Acho que sabíamos que ela estava ficando esquecida, mas a pior coisa é que ela não quer mais fazer nada. Não quer arrumar o cabelo, não mantém a casa arrumada e não quer sair de forma alguma.”.




  Com frequência, coisas pouco significantes podem contrariar demais a pessoa com demência. Tarefas que antes eram simples agora podem ser difíceis demais para ela, que pode reagir de modo contrariado, com raiva, ou ficar deprimida.




  Outra família conta: “No caso do papai, a pior coisa é o mau humor. Ele costumava ser calmo. Agora, começa a gritar por qualquer coisinha. Ontem à noite, ele disse a nosso filho de 10 anos que o Alaska não é um estado. Ele berrou muito e saiu da sala pisando duro. Depois, quando lhe pedi que tomasse um banho, brigamos feio. Ele afirmava que já havia tomado banho.”.




  É importante, para quem convive com a pessoa, lembrar-se de que muitos dos comportamentos dela fogem de seu controle: por exemplo, ela pode não ser capaz de controlar a fúria ou de parar de andar de um lado para outro. As alterações que ocorrem não são o resultado de uma personalidade desagradável que envelheceu; elas resultam de dano cerebral, e em geral escapam do controle da pessoa com demência.




  Algumas pessoas com demência têm alucinações (ouvir, ver ou sentir o cheiro de coisas que não são reais). A experiência é real para a pessoa que tem alucinações e pode ser assustadora para os familiares. Algumas pessoas passam a desconfiar dos outros; podem esconder coisas ou acusar os outros de roubo. Com frequência, elas mudam objetos de lugar e esquecem onde os colocaram, e em sua confusão acham que alguém as roubou.




  

    As alterações que ocorrem são resultados de dano cerebral e em geral fogem do controle da pessoa com demência.


  




  Um filho declara: “Mamãe está paranoica. Ela esconde sua bolsa. Ela esconde seu dinheiro e esconde suas joias. Então, acusa minha esposa de tê-la roubado. Agora está nos acusando de roubar os talheres. O duro é que ela não parece doente. É difícil acreditar que ela não faz isso de propósito.”.




  Nos estágios finais de uma demência progressiva, o dano atinge uma parte tão extensa do cérebro que a pessoa pode ficar confinada a uma cama, incapaz de controlar a urinação e de expressar-se. Nos últimos estágios da enfermidade, muitas pessoas necessitam de cuidados especializados de enfermagem.




  O curso da doença e o prognóstico variam de acordo com o distúrbio específico e com o indivíduo afetado. Por isso, nem todos os sintomas ocorrem em todas as pessoas afetadas. Seu familiar pode nunca apresentar alguns desses sintomas ou pode apresentar outros que não mencionamos aqui.




  E AGORA, O QUE FAZER?




  Você sabe ou suspeita que uma pessoa próxima tem uma doença neurodegenerativa. E agora, o que fazer? Você deve fazer um balanço de sua situação atual e então identificar o que precisa ser feito para ajudar a pessoa afetada e para tornar suportável o peso sobre si mesmo. Há várias perguntas que devem ser feitas. Neste livro você vai começar a encontrar as respostas.




  Primeiro é necessário saber a causa da doença e conhecer seu prognóstico. Cada doença que causa demência é diferente. Talvez você tenha recebido diversos diagnósticos e explicações sobre a doença ou não saiba o que há de errado com a pessoa. Você pode ter sido informado de que a pessoa tem a doença de Alzheimer sem que ela tenha passado por um exame diagnóstico detalhado. No entanto é fundamental um diagnóstico e informações sobre o curso da doença antes que você ou o médico possam lidar de forma adequada com os problemas do dia a dia ou elaborar um plano para o futuro. Em geral é melhor saber de antemão o que esperar. Sua compreensão da doença pode ajudar a dissipar medos e preocupações e planejar a melhor forma de auxiliar a pessoa com demência.




  

    Podemos continuar a amar uma pessoa mesmo depois de ela ter mudado.


  




  Logo no início de sua busca por ajuda, você pode fazer contato com a Alzheimer’s Association (veja www.alz.org), que pode indicar-lhe recursos e oferecer apoio e informação (nos Estados Unidos).6




  Mesmo quando a doença em si não pode ser detida, muita coisa pode ser feita para melhorar a qualidade de vida da pessoa com demência e de seus familiares.




  Os distúrbios demenciais variam de acordo com a doença específica e com o indivíduo afetado. Talvez você nunca tenha de enfrentar muitos dos problemas tratados neste livro. Pode ser que prefira pular alguns capítulos e ir direto às seções que se aplicam a seu caso.




  O mais importante para conseguir lidar com a situação é ter bom senso e criatividade. Às vezes, uma família está perto demais do problema para ver claramente uma linha de ação. Outras vezes, não há ninguém mais criativo do que os próprios familiares para solucionar um problema difícil. Muitas das ideias aqui apresentadas foram desenvolvidas por familiares que as partilharam conosco. Elas podem constituir um ponto de partida para você.




  Cuidar de uma pessoa com demência não é fácil. Esperamos que as informações contidas neste livro possam lhe ajudar, mas sabemos que soluções simples ainda não estão disponíveis.




  Ao escrever este livro, muitas vezes, nos concentramos nos problemas. No entanto é importante lembrar que pessoas confusas e suas famílias ainda podem ter alegria e felicidade.




  Por desenvolverem-se aos poucos, frequentemente as demências tolhem a capacidade da pessoa de desfrutar a vida e o contato com os demais. Quando as coisas estiverem difíceis, lembre-se de que, não importa o quão ruim estiver a memória da pessoa, ou o quão estranho for seu comportamento, ela ainda é um ser humano único e especial. Podemos continuar a amar uma pessoa mesmo depois de ela ter sofrido uma mudança drástica e mesmo quando estivermos profundamente consternados com seu atual estado.




  CAPÍTULO 2




  Obtendo ajuda médica para a pessoa com demência




  Este livro foi escrito para você, familiar. Ele está baseado na premissa de que você e a pessoa com demência estão recebendo cuidados médicos profissionais. A família e os profissionais médicos são parceiros no cuidado para com a pessoa afetada. Nenhum deles deve prover sozinho os cuidados. Este livro não foi planejado para substituir o tratamento profissional. Muitos profissionais têm grande conhecimento das doenças demenciais, mas concepções equivocadas sobre a demência ainda ocorrem. Nem todos os médicos ou outros profissionais têm tempo, interesse ou capacidade para diagnosticar a demência ou cuidar de pessoas afetadas por ela.




  O que se deve esperar do médico e de outros profissionais? A primeira coisa é um diagnóstico preciso. Uma vez dado um diagnóstico, o acompanhamento contínuo de um médico e talvez de outros profissionais será necessário para lidar com a demência, tratar patologias concomitantes e ajudar você a encontrar os recursos de que precisa. Este capítulo foi escrito como um guia para ajudá-lo a encontrar o melhor cuidado médico possível.




  

    Quando for possível, deve haver um médico que coordene os cuidados para com a pessoa e acompanhe todos os exames e procedimentos.


  




  No curso de uma doença que causa demência, pode ser necessária a atuação de especialistas como um médico neurologista, um geriatra ou um psiquiatra geriátrico, além do clínico geral, um neuropsicólogo, um assistente social, um enfermeiro, um fisioterapeuta ou um terapeuta ocupacional ou um gestor de cuidados geriátricos.1 Cada um deles deve ser um profissional altamente capacitado, cuja atuação complemente a dos outros. Eles podem trabalhar juntos, primeiro, para avaliar a pessoa com demência e, depois, para ajudar na prestação de cuidados necessários. No entanto você deve insistir para que um único médico acompanhe todos os exames e procedimentos e coordene os cuidados.




  A AVALIAÇÃO DA PESSOA COM SUSPEITA DE DEMÊNCIA




  Se uma pessoa tem dificuldade para pensar, lembrar ou aprender, ou apresenta mudanças de personalidade, é importante que passe por uma avaliação detalhada. Uma avaliação completa revela, a você e aos médicos, vários aspectos importantes:




  1. a natureza exata da doença;




  2. se a condição pode ser revertida ou tratada;




  3. a natureza e o grau de comprometimento;




  4. as áreas em que a pessoa mantém suas plenas capacidades funcionais;




  5. se a pessoa tem outros problemas de saúde que requerem tratamento e que podem estar agravando os problemas mentais;




  6. as necessidades e os recursos sociais e psicológicos da pessoa com suspeita de demência e de seus familiares ou cuidadores;




  7. as mudanças esperadas para o futuro.




  Os procedimentos variam de acordo com o médico ou o hospital, mas uma boa avaliação inclui um exame médico e neurológico, uma consideração do sistema de suporte social da pessoa e uma análise do restante de suas capacidades.2 Você talvez não tenha possibilidade de escolher o médico ou outro serviço, mas pode saber o que é importante em uma avaliação e insistir para que a pessoa seja submetida ao procedimento completo.




  A avaliação pode começar com um exame médico minucioso. O médico deve traçar uma história clínica detalhada com base numa entrevista feita com alguém que conheça bem a pessoa e, se possível, com a própria pessoa. Devem estar incluídos as mudanças apresentadas pela pessoa, os sintomas, a ordem em que tais sintomas se manifestaram e informações sobre outros problemas de saúde. O médico deverá fazer também um exame físico, que poderá revelar outros problemas, e um exame neurológico (verificando a força física da pessoa e as sensações que ela tem, pedindo-lhe para equilibrar-se de olhos fechados, dando pequenas batidas em seus tornozelos e joelhos com um martelinho de borracha e incluindo outros exames), que pode revelar alterações no funcionamento das células nervosas do cérebro ou da medula espinhal.




  O médico deve fazer um exame do estado mental, que consiste em perguntas sobre o dia corrente, a data e o local em que se encontra o paciente. Outras questões testam a capacidade de memória, de concentração, de raciocínio abstrato, de realizar cálculos simples e de copiar desenhos simples. Cada teste desses pode revelar problemas de funcionamento de distintas partes do cérebro. A análise do resultado do exame leva em conta a escolaridade da pessoa e se ela está nervosa.




  O médico deve solicitar exames laboratoriais, incluindo diversos exames de sangue. O hemograma detecta anemia (baixa contagem de células vermelhas, ou hemácias) e indícios de infecções, as quais podem causar ou complicar alguma doença neurodegenerativa. Exames de bioquímica do sangue detectam problemas do fígado e dos rins, diabetes e várias outras condições. Um exame de vitamina B12 detecta se há alguma deficiência vitamínica que possa causar demência. Exames de tireoide avaliam a função dessa glândula. Os problemas tireoidianos estão entre as mais comuns causas reversíveis de demência. O VDRL3 é um exame que pode indicar uma infecção pela bactéria causadora da sífilis (a sífilis era uma causa comum de demência antes da descoberta da penicilina), embora um resultado positivo não indique necessariamente que a pessoa tem ou teve a doença. Os exames de sangue exigem o uso de agulha, e a coleta de material não causa desconforto maior do que uma espetada de alfinete.




  A punção lombar4 é um procedimento feito para coletar uma amostra de líquido cefalorraquidiano — que envolve a medula espinhal e o cérebro. Este exame ajuda a descartar a possibilidade de infecções no sistema nervoso central (por exemplo, a doença de Lyme, a sífilis ou a tuberculose) e pode revelar anormalidades que sugiram outras causas incomuns de demência. É feito após a injeção de um anestésico local nas costas e causa poucas complicações. A punção lombar é feita apenas quando há suspeita de condições que ela possa ajudar a diagnosticar. Embora possa assustar algumas pessoas, é um procedimento seguro. Ocasionalmente pode ocorrer dor de cabeça como efeito colateral.




  O eletroencefalograma (EEG) registra a atividade elétrica do cérebro. Para este procedimento, fios chamados eletrodos são grudados à cabeça do paciente com uma substância pastosa. É um exame indolor, mas pode confundir a pessoa afetada pela perda de memória. O EEG auxilia o diagnóstico de delirium e de convulsões e pode dar indicações de um funcionamento cerebral anormal. Pode gerar resultado normal nas fases iniciais de algumas demências.




  Tomografia computadorizada, ressonância magnética, PET (tomografia por emissão de pósitrons) e SPECT (tomografia computadorizada por emissão de fóton único) são exames de imagem avançados, que auxiliam o médico na identificação de alterações cerebrais indicativas de AVCs, doença de Alzheimer e muitas outras condições que podem causar demência. Com frequência, são importantes para um diagnóstico. Por serem caros, o médico pode usá-los apenas quando precisar de informação adicional. Tais ferramentas são descritas com mais detalhes nas páginas 420-422.




  Esses exames requerem que o paciente se deite em uma mesa e posicione a cabeça junto a um objeto que lembra um secador de cabelos gigante, ou dentro de um grande cilindro metálico aberto. São procedimentos indolores, mas podem ser muito barulhentos e gerar transtornos e confusão mental em pessoas cujo entendimento já esteja comprometido. Nesses casos, um sedativo leve pode ser receitado para ajudar a pessoa a relaxar.




  Alguns procedimentos, como a punção lombar, e exames por imagem, como tomografia computadorizada, ressonância magnética, PET e SPECT,5 requerem a assinatura de um termo de consentimento. Esse documento informa todos os possíveis efeitos colaterais do procedimento. Sua descrição pode fazer a técnica parecer assustadora e perigosa, mas na verdade esses exames são relativamente seguros. A exposição à radiação na tomografia computadorizada e na PET é significativa, mas está dentro dos limites aceitáveis. Se você tem alguma preocupação relacionada a possíveis efeitos colaterais, peça explicações a um médico.




  A história clínica, os exames físicos e neurológicos e os exames de laboratório possibilitam identificar ou descartar causas conhecidas de demência. Outras avaliações, além da verificação médica, podem ser feitas com o objetivo de detectar quais são as capacidades da pessoa e auxiliar o cuidador em um planejamento para o futuro.




  Uma avaliação psiquiátrica e psicológica deve ser baseada em entrevistas com a pessoa e sua família. Isso fornece a base para o desenvolvimento de um plano específico de cuidados com o indivíduo. Essa avaliação pode ser feita por um médico, por um enfermeiro ou um assistente social, e entre seus objetivos inclui ajudar os membros da família a analisar seus recursos emocionais, físicos e financeiros, a casa onde a pessoa vive, os recursos comunitários disponíveis e a capacidade da pessoa de aceitar um planejamento para o futuro ou de participar do processo.6




  O médico precisa verificar se o paciente está deprimido. A depressão pode gerar sintomas semelhantes aos da demência e pode agravar uma eventual demência. Sempre que houver suspeita de depressão, um psiquiatra7 deve examinar o paciente. A depressão é bastante comum e muitas vezes reage bem ao tratamento.




  Uma avaliação de terapia ocupacional ajuda a determinar o que a pessoa é capaz de fazer sozinha e o que pode ser feito para compensar suas limitações. Essa avaliação pode ser feita por um fisioterapeuta ou um terapeuta ocupacional. Esses profissionais são membros importantes da equipe de assistência médica. Sua atuação, muitas vezes, é ignorada porque no passado eles eram consultados apenas em casos com potencial para reabilitação física. No entanto eles conseguem identificar as atividades que a pessoa ainda está apta a fazer e podem sugerir formas de manter a pessoa o mais independente possível. Parte da verificação feita por esses profissionais é a avaliação das atividades da vida diária (AVD). A pessoa é observada em uma situação controlada para que se verifique se ela é capaz de lidar com dinheiro, providenciar uma refeição simples, vestir-se e desempenhar outras tarefas de rotina, por exemplo. Observa-se a pessoa com o objetivo de avaliar se ela consegue desempenhar essas atividades ao menos parcialmente. Os terapeutas estão familiarizados com diversos dispositivos que podem ajudar em determinados casos.




  Um exame neuropsicológico pode ser realizado para determinar em quais áreas do funcionamento cerebral as pessoas sofreram limitações e em quais ainda estão se saindo bem. Esse exame leva várias horas, e avalia capacidades como memória, raciocínio, coordenação, escrita, discernimento e também a capacidade de expressar-se e compreender instruções. O psicólogo que fizer o exame deve fazer a pessoa sentir-se à vontade e levar em consideração diferenças de escolaridade e de interesses.




  A parte final da avaliação é uma conversa entre você e o médico, e talvez outros membros da equipe avaliadora. O médico irá explicar os resultados obtidos a você e também ao paciente, caso ele seja capaz de compreender ao menos parte do que está acontecendo.




  

    A avaliação neuropsicológica identifica o que as pessoas não conseguem mais fazer e o que ainda são capazes de fazer.


  




  Nessa fase, o médico deve fornecer um diagnóstico específico (talvez ele não dê certeza dos resultados). Ele também deve dar uma ideia geral do prognóstico da pessoa (novamente, talvez não seja possível prever com exatidão o que esperar). Você também receberá a explicação dos resultados de outros exames, como a avaliação das AVDs, os exames psicológicos e a história social. Você terá oportunidade de fazer perguntas e compreender os resultados da avaliação. O médico poderá recomendar medicamentos ou indicar a você alguns serviços públicos ou assistenciais, ou ainda quem possa dar informações sobre atendimentos comunitários. Em conjunto, você, o médico e a própria pessoa podem identificar problemas específicos e planejar como lidar com eles.




  Uma avaliação completa pode levar mais do que um dia. Talvez você prefira realizar os procedimentos ao longo de vários dias, para evitar que o paciente se canse demais. Em geral, os laboratórios demoram alguns dias para dar os resultados dos exames, e o médico também pode precisar de alguns dias para compilar as informações em um relatório.




  As avaliações são quase sempre feitas sem necessidade de internação. Às vezes, os familiares, e ocasionalmente os profissionais, opõem-se a “submeter uma pessoa confusa ao ‘sofrimento’ de uma avaliação”. Achamos que toda pessoa com problemas de memória e raciocínio deve ser avaliada de forma adequada. Uma avaliação não é uma provação desagradável. Os profissionais acostumados a trabalhar com pessoas que têm demência geralmente são gentis e atenciosos e fazem as pessoas se sentir à vontade, a fim de obter os resultados mais exatos possíveis.




  Como já dissemos, há muitas possíveis causas para o surgimento dos sintomas de demência. Algumas são tratáveis, mas poucas delas são totalmente reversíveis. Se um problema tratável não é detectado em consequência da falta de avaliação, a pessoa afetada e sua família podem sofrer sem necessidade durante anos. Certas causas de demência podem ser tratadas quando identificadas cedo, mas, se negligenciadas, podem proporcionar danos irreversíveis.




  Mesmo quando é detectada uma demência irreversível, a avaliação fornece informações sobre a melhor forma de cuidar da pessoa afetada e de lidar com seus sintomas. Ela possibilita um ponto de partida para um planejamento do futuro. Enfim, fazendo uma avaliação, você saberá que fez todo o possível pela pessoa, e esse também é um aspecto importante.




  COMO ENCONTRAR ALGUÉM PARA FAZER UMA AVALIAÇÃO




  É possível encontrar um profissional para fazer uma avaliação completa de uma pessoa com suspeita de demência. Essa avaliação pode ser feita por um clínico geral ou pelo médico da família, ou este pode indicar um especialista. O hospital de sua cidade pode lhe fornecer os nomes dos médicos que tenham interesse em avaliar pessoas com doenças neurodegenerativas.8 Profissionais que atuam em hospitais universitários ou escolas de medicina em sua região talvez conheçam especialistas com particular interesse nessa área. Centros de tratamento de doenças neurodegenerativas, doença de Alzheimer e outros transtornos mentais em idosos têm sido criados em várias cidades; é conveniente pedir referências a seu médico sobre tais instituições.9 Espera-se que pacientes em tratamento recebam avaliação completa e orientação em relação aos resultados.




  Ao marcar uma avaliação, pergunte ao médico responsável quais procedimentos ele utiliza e por quê. Se você sentir, nessa conversa preliminar, que ele não tem conhecimento profundo sobre demência, talvez seja melhor procurar outro profissional.




  Como saber se o diagnóstico feito para seu familiar foi acurado? Em última instância, você deve escolher um médico que lhe transmita confiança, que você sinta ter feito tudo o que seria possível, e então confiar no discernimento dele. Isso é muito mais fácil quando você entende um pouco a terminologia, os procedimentos diagnósticos e o que se sabe sobre as doenças demenciais. Se você recebeu diagnósticos diferentes, tente esclarecer tudo com o médico de forma franca. É importante que você tenha certeza de ter em mãos um diagnóstico correto. Pode acontecer de um médico fazer um diagnóstico de doença de Alzheimer sem realizar antes uma avaliação completa. Não é possível fazer um diagnóstico acurado sem essa avaliação e exames que eliminem outras condições. Se isso acontecer, sugerimos que procure uma segunda opinião.




  Talvez você ouça histórias sobre pessoas com sintomas semelhantes que foram curadas “milagrosamente” ou lhe digam que “a perda de memória pode ser curada”. É preciso cautela, pois existem algumas causas de demência que são reversíveis, e também pode haver confusão entre a demência e o delirium (veja o capítulo 18). Há, ainda, indivíduos inescrupulosos que prometem “curas” falsas para essas doenças tão sérias. No capítulo 17, discutem-se alguns “tratamentos” promovidos na mídia para o declínio cognitivo cujos supostos benefícios não foram constatados. Um diagnóstico preciso e um médico de confiança podem assegurar-lhe de que está sendo feito tudo o que é possível. Se você tem domínio do inglês, também pode manter-se informado sobre os avanços de pesquisas sérias e confiáveis por meio da Alzheimer’s Association, no site da ADEAR, mantido pelo Instituto Nacional do Envelhecimento dos Estados Unidos, e das principais instituições de pesquisa.10




  TRATAMENTO MÉDICO E ACOMPANHAMENTO DA DEMÊNCIA




  As doenças neurodegenerativas exigem atenção médica contínua. A disponibilidade de serviços profissionais varia.11 Você, como cuidador, estará no controle de boa parte dos cuidados. No entanto haverá momentos em que vai precisar da ajuda de profissionais.




  O médico




  Você precisará de um médico que possa receitar e ajustar a medicação, responder a suas perguntas e cuidar de doenças concomitantes, isto é, que ocorram ao mesmo tempo que a demência. O médico responsável pelo acompanhamento contínuo não será necessariamente o especialista que fez a avaliação inicial da pessoa. Pode ser seu médico de família, um integrante de uma equipe geriátrica ou outro médico com especial interesse em medicina geriátrica. Não precisa ser um especialista, mas deve ser capaz de trabalhar com um neurologista ou um psiquiatra, se necessário. O médico escolhido para o acompanhamento contínuo deve:




  1. estar disposto e ter condições de dedicar a você e à pessoa afetada o tempo que for necessário;




  2. ter conhecimento sobre doenças demenciais e sobre a suscetibilidade de pessoas com demência a outras doenças, sobre medicamentos e delirium;




  3. ser acessível;




  4. ser capaz de encaminhá-lo a a fisioterapeutas, assistentes sociais e outros profissionais.




  Nem todos os médicos preenchem esses requisitos. Alguns mantêm consultórios grandes e não têm tempo de concentrar-se nos problemas de um paciente específico. É impossível para qualquer pessoa se manter a par de todos os avanços da medicina, de modo que alguns médicos podem conhecer muito bem determinadas áreas, mas não ter experiência com a atenção especializada a pessoas com demência. Por fim, alguns médicos não se sentem à vontade cuidando de pessoas com doenças crônicas e incuráveis. No entanto médico algum deve dar um diagnóstico sem indicar outros profissionais que possam oferecer a assistência e o acompanhamento de que você necessita. Talvez você tenha de conversar com mais de um médico antes de encontrar um adequado para seu caso. Exponha claramente suas necessidades e expectativas, definindo com ele a melhor forma de trabalho.12 Os médicos devem manter em sigilo os problemas dos pacientes e, por conta disso, alguns deles relutam em conversar com outros membros da família ou solicitam o consentimento por escrito do paciente. Pode haver bons motivos pelos quais você precise ter informações sobre o paciente. Muitos médicos que atendem famílias de pacientes com demência consideram importante conversar com todos os familiares. Discuta essa questão de forma franca com os médicos e peça que sejam o mais abertos possível com toda a família.




  O enfermeiro




  Além do acesso ao conhecimento e à experiência de um médico, você pode precisar de um enfermeiro com registro,13 que atue em conjunto com o médico. Talvez o enfermeiro seja o profissional com mais disponibilidade para atendê-lo e possa coordenar o trabalho conjunto entre você, o médico e outros profissionais, de modo a propiciar o melhor cuidado possível.




  Os enfermeiros estão familiarizados com as dificuldades do cuidado doméstico de uma pessoa com demência. O enfermeiro pode observar a pessoa, notando qualquer alteração em sua saúde que deva ser relatada ao médico, e pode lhe dar suporte e orientação. Depois de conversar com você, o enfermeiro pode identificar e ajudar a resolver muitos dos problemas que você enfrenta, e pode dar instruções práticas sobre os cuidados com a pessoa (por exemplo, como agir diante de reações catastróficas, como dar banho, lidar com problemas de alimentação, manejar uma cadeira de rodas). Pode, ainda, dar orientações sobre quando e como administrar medicamentos e ensinar como detectar se esses medicamentos estão tendo o efeito esperado. Um enfermeiro pode ter disponibilidade para atender em domicílio, monitorar a pessoa e dar sugestões para simplificar o ambiente e reduzir seu esforço. Enfermeiros podem desempenhar muitas das funções de um médico, incluindo a prescrição de alguns medicamentos. Com frequência, trabalham junto a um médico de família.




  Um auxiliar de enfermagem também pode lhe ser útil. Seu médico talvez possa recomendar-lhe um profissional, ou você pode conseguir recomendações consultando seu departamento de saúde ou uma empresa de cuidados domiciliares. Os seguros de saúde cobrem serviços de enfermagem em situações específicas se forem requisitados por um médico (veja páginas 337-340).14




  Dependendo de onde você mora, pode haver fisioterapeutas e terapeutas ocupacionais disponíveis para prestação de serviços.




  O assistente social15




  Os assistentes sociais reúnem um conjunto único de capacitações; eles conhecem os recursos e serviços disponíveis em uma região e são capazes de avaliar a situação e as necessidades específicas de uma pessoa, indicando-lhe onde podem ser encontradas instituições que ofereçam os serviços mais adequados. Há quem ache que os assistentes sociais atuam “só com os pobres”, mas isso não é correto. A capacidade que esses profissionais têm de localizar recursos pode ser inestimável para você. Eles podem fornecer orientações práticas e ajudar a fazer um planejamento. Podem, ainda, ajudar os familiares a resolver questões relacionadas aos cuidados a serem prestados.




  

    Trabalhando em conjunto com a família, os profissionais da saúde avaliam, tratam e monitoram a pessoa com demência.


  




  Seu médico talvez possa indicar-lhe um assistente social; se a pessoa afetada estiver hospitalizada, o assistente social do hospital talvez possa ajudar. O serviço local de atenção ao idoso pode ter, em sua equipe, um assistente social disponível para ajudar pessoas com mais de 60 anos. A maioria das cidades tem órgãos de atendimento à família onde atuam assistentes sociais.




  Os assistentes sociais atuam em diversos tipos de instituição, incluindo serviços públicos de assistência social, casas de repouso, centros de idosos, conjuntos habitacionais de baixa renda e postos de saúde.16 Às vezes tais instituições têm unidades especiais que atendem idosos. Há assistentes sociais que prestam serviços particulares, que podem providenciar serviços de suporte a algum familiar que more em outra cidade. O assistente social tem formação profissional específica. Em alguns estados, esse profissional deve ter um registro para poder atuar.17 Você deve verificar as qualificações e a formação da pessoa que escolher.




  É importante que você escolha um assistente social que tenha familiaridade com as doenças demenciais.




  O gestor de cuidados geriátricos




  O gestor de cuidados geriátricos ajuda as pessoas a coordenar os complexos serviços necessários para a atenção a pacientes idosos. Muitos gestores de cuidados geriátricos, embora não sejam todos, são familiarizados com as demências, e é importante que você verifique se já atuaram com outros pacientes. Pergunte diretamente ao profissional sobre seu nível de conhecimento e experiência em organizar os cuidados para com as pessoas com demência e peça-lhe de antemão um orçamento.




  O farmacêutico




  Os medicamentos receitados para demência e para outras doenças que afetam as pessoas com demência são cada vez mais potentes e eficazes. Certifique-se de que seu farmacêutico está a par de todos os medicamentos que a pessoa está tomando, tanto os que precisam de receita quanto os que não precisam, para identificar interações medicamentosas potenciais e se inteirar de eventuais efeitos colaterais, sobretudo quando as receitas forem passadas por médicos diferentes.18




  CAPÍTULO 3




  Sintomas comportamentais característicos da pessoa com demência




  Do capítulo 3 até o 9, discutiremos muitos dos problemas que podem ocorrer enquanto cuidamos de uma pessoa com demência. É fato que, até o momento, nada pode ser feito para curar algumas doenças demenciais, mas muita coisa pode ser feita para facilitar sua vida e a vida da pessoa afetada. As sugestões que oferecemos têm base em nossa experiência clínica e na experiência que familiares compartilharam conosco.




  Cada indivíduo, cada família e cada cuidador são diferentes. Você pode jamais ter de enfrentar muitos desses problemas. Os problemas que encontrará são decorrentes da natureza da doença específica causadora da demência, de sua personalidade, da personalidade da pessoa com demência e, muitas vezes, de outros fatores, como o local onde você vive, por exemplo. Não queremos que você leia esses capítulos como se fossem uma lista dos problemas que estão por vir. O que apresentamos é uma lista abrangente de situações potencialmente problemáticas que você poderá usar como referência quando um problema específico surgir.




  

    Muita coisa pode ser feita para facilitar sua vida e a vida da pessoa com demência


  




  CÉREBRO, COMPORTAMENTO E PERSONALIDADE: POR QUE AS PESSOAS COM DEMÊNCIA AGEM COMO AGEM




  O cérebro é um órgão complexo e misterioso. É a fonte de nossos pensamentos, nossas emoções e nossa personalidade. Um dano ao cérebro pode gerar mudanças nas emoções, na personalidade e na capacidade de raciocinar. As doenças que causam demência são biológicas: muitas das funções mentais e das alterações comportamentais observadas na demência decorrem de alterações estruturais e químicas no cérebro da pessoa. A maior parte dessas síndromes demenciais causa dano aos poucos, e seus efeitos não aparecem de repente, diferentemente do que acontece quando alguém sofre um AVC ou um traumatismo craniano. Por causa disso, o comportamento de uma pessoa com demência, muitas vezes, parece não ter explicação. Nem sempre fica claro que sintomas muito marcantes (por exemplo, alterações de personalidade) são decorrentes de uma doença, pois a pessoa às vezes parece bem. Em contraste, em uma doença neurológica de início súbito, costuma ser muito mais fácil atribuir a ela os problemas comportamentais observados.




  Talvez você se pergunte quais comportamentos são causados pela doença e quais são intencionais. Às vezes, os familiares discordam entre si ou até discutem isso. Nos capítulos seguintes, abordaremos sintomas comportamentais com os quais você talvez se depare, e sugeriremos como responder a eles. É mais fácil lidar com os sintomas comportamentais quando compreendemos que frequentemente são causados pelos danos cerebrais.




  O cérebro é composto de bilhões de células nervosas microscópicas chamadas neurônios. Um dos motivos pelos quais o cérebro é um órgão tão complexo é que cada uma dessas células tem múltiplas conexões com muitos outros neurônios. Todas as tarefas desempenhadas pelo cérebro — pensar, falar, sonhar, caminhar, ouvir música e centenas de outras — são o resultado do modo como essas células se comunicam entre si.




  Diferentes partes do cérebro executam diversas tarefas. Quando uma pessoa sofre um AVC e não consegue mais falar, sabemos que o AVC ocorreu na área da fala e destruiu células que são necessárias para que a pessoa fale. Um AVC, com frequência, causa um dano extenso, mas, muitas vezes, esse dano fica limitado a uma determinada área do cérebro. Em muitas doenças neurodegenerativas, o dano ocorre em áreas múltiplas e, portanto, afeta muitos aspectos da função mental. Enquanto o AVC causa todo o dano de uma só vez, a doença de Alzheimer causa gradualmente mais e mais danos. Isso significa que muitas capacidades cognitivas são prejudicadas, mas de forma desigual. Como resultado, a pessoa é capaz de fazer algumas coisas, mas não outras. Por exemplo, ela pode ser capaz de lembrar de eventos de muito tempo atrás, mas não do dia anterior.




  

    Pessoas com dano cerebral fazem coisas que para nós não têm sentido.


  




  Nosso cérebro executa milhares de tarefas sem que tenhamos consciência da maioria delas. Costumamos achar que o cérebro de outras pessoas, assim como o nosso, sempre funciona como deveria, mas não é possível fazer essa suposição no caso de uma pessoa com demência. Quando a pessoa faz algo estranho ou inexplicável, em geral é porque alguma parte do cérebro deixou de fazer seu trabalho. Além de controlar a memória e a fala, o cérebro nos permite mover as diversas partes do corpo, ajuda a filtrar coisas às quais não precisamos estar atentos, nos dá informações (feedback) sobre as ações que realizamos, permite-nos reconhecer objetos familiares e coordena todas as atividades que está executando. Quando o dano cerebral é desigual, as pessoas fazem coisas que para nós não têm sentido.




  John Barstow consegue lembrar que estava bravo com sua esposa, mas não se lembra da explicação que ela deu para ter agido como agiu. Na verdade, ele talvez não consiga nem lembrar o que ela fez que o deixou bravo.




  Pesquisadores descobriram que nosso cérebro armazena e processa de forma diferente a lembrança de emoções e a lembrança de fatos. É possível que a demência danifique uma lembrança sem danificar a outra na mesma intensidade. Habilidades sociais antigas e a capacidade de fazer comentários sociais costumeiros com frequência são conservadas por mais tempo do que a compreensão e a capacidade de discernimento. Assim, o médico pode achar que a pessoa está bem, com base nas coisas que ela diz, quando na verdade ela é incapaz de cuidar de si mesma de modo responsável.




  

    Se o dano cerebral interfere na capacidade de uma pessoa de executar qualquer etapa de uma tarefa, ela não consegue concluir o resto dessa tarefa.


  




  Pode ocorrer de as células nervosas danificadas, às vezes, se conectarem e, em outras vezes, falharem, como uma lâmpada que está frouxa no soquete. Talvez seja por isso que uma pessoa consiga realizar uma atividade em um dia, mas não no dia seguinte. Mesmo quando fazemos algo que parece simples, o cérebro executa muitas tarefas. Se a doença que causa a demência impedir o cérebro de executar qualquer etapa de uma tarefa, essa tarefa não será completada.




  “Pedi que minha irmã fizesse chá para nós duas, mas ela me ignorou. Então, meia hora depois, ela foi até a cozinha e fez chá só para ela.”




  Obviamente, a irmã dessa pessoa ainda era capaz de executar essa tarefa, mas não conseguia compreender a fala ou agir em resposta a esta, mesmo tendo ouvido o pedido.




  Sintomas comportamentais e psiquiátricos frequentemente são causados por dano cerebral, e a pessoa não pode controlá-los ou evitá-los. O comportamento que deixa você perturbado raramente é proposital e quase nunca é feito com a intenção de irritar. Como o próprio cérebro foi danificado, a pessoa apresenta uma limitação severa da capacidade de aprender coisas ou de compreender explicações. É inútil esperar que se lembre ou aprenda, e é frustrante para ambos a tentativa de fazê-la reaprender. A pessoa não quer agir daquela forma, e está tentando fazer o melhor que pode.




  A senhora Robinson ajudava sua filha mais velha na cozinha, mas, quando visitava a filha mais nova, só ficava sentada criticando. A mais nova sentia que a mãe sempre havia preferido a irmã mais velha, e que sua recusa em ajudar era um lembrete nada sutil dessa preferência. Na verdade, a mãe havia se acostumado com a cozinha da filha mais velha antes de ser afetada pela perda de memória, e conseguia fazer as coisas muito bem ali, mas não conseguia reter novas informações, mesmo que fossem tão simples como o lugar onde ficavam guardados os pratos na cozinha da filha mais nova, que para ela era um lugar desconhecido.




  Os sentimentos de uma pessoa também afetam seu comportamento. A pessoa com demência provavelmente sente-se perdida, preocupada, ansiosa, vulnerável e desamparada na maior parte do tempo. Pode também ter consciência de que não consegue fazer as coisas e sentir que está passando vergonha. Imagine o que deve sentir se quer falar algo agradável a seu cuidador e só consegue dizer grosserias. Pense como deve ser assustador o fato de a casa e as pessoas que eram familiares agora parecerem estranhas e desconhecidas. Talvez seja possível atenuar os sintomas comportamentais se encontrarmos maneiras de fazer a pessoa com demência sentir-se mais segura e confortável.




  Outros fatores também afetam o comportamento. Quando uma pessoa não está se sentindo bem, sua capacidade de pensar é afetada. No capítulo 6 discutiremos como a doença, a dor e a medicação podem piorar o raciocínio e o comportamento de uma pessoa.




  Quando você fala com uma pessoa, ela deve ouvi-lo; este é o primeiro passo nos processos de comunicação. A capacidade de repetir logo a seguir o que foi ouvido pode permanecer intacta, mas o passo seguinte, recordar o que foi dito, ao menos temporariamente, com frequência, se perde em pessoas com demência. Se a pessoa não conseguir recordar por algum tempo o que você disse, não conseguirá responder. Frequentemente a pessoa consegue entender ou se lembrar apenas de uma parte do que foi dito, e age com base nessa parte. Se você disser “os netos vão vir jantar conosco, por isso tome um banho”, a pessoa pode compreender ou reter apenas “tome um banho” e reagir somente a essa parte. Se não retiver nada do que você disse, poderá ficar brava quando você a levar para o banheiro, pois terá esquecido de que haverá visitas.




  Além de reter o que foi ouvido, a pessoa deve compreender o significado das palavras e avaliar o que foi dito. Muita coisa pode dar errado nesse processo, resultando em uma resposta que a você parecerá inapropriada. A pessoa agirá de acordo com o que ela acha que ouviu. No entanto ela só pode agir com base naquilo que seus ouvidos ouviram, seu cérebro registrou, seu vocabulário mental entendeu e sua mente processou. Se o cérebro embaralha a mensagem, a pessoa responde de forma apropriada àquilo que compreendeu, e se, em seu estado confuso, achar que você é um desconhecido, ou que ela é jovem e você é sua mãe, a resposta dela será baseada na compreensão equivocada da situação. Uma pessoa que em geral é tranquila pode responder calmamente, uma pessoa que é irritadiça pode responder com raiva, mas, qualquer que seja a resposta, ela será apropriada à mensagem recebida e não necessariamente à mensagem que você emitiu.




  O passo final nessa comunicação é a resposta da pessoa. Nessa etapa as coisas também podem dar errado. O que a pessoa com demência diz pode não ser o que ela pretendia dizer, e pode soar como uma mudança intencional de assunto, um insulto ou uma resposta sem sentido.




  

    A pessoa de que você cuida pode estar infeliz mas está fazendo o melhor que consegue.


  




  Há muita coisa que não sabemos sobre tal processo. Os neuropsicólogos estudam a mente e tentam compreender esses complexos processos cognitivos. Com frequência um neuropsicólogo consegue descobrir por que uma determinada pessoa age como age, e, às vezes, consegue elaborar um modo de contornar a incapacidade. Ainda há uma imensidão de coisas a serem aprendidas sobre o funcionamento desse processo; no entanto, quando a pessoa com demência diz ou faz coisas sem sentido, ou que pareçam desagradáveis ou propositais, isso é quase sempre obra do dano cerebral. A pessoa de que você cuida pode também estar infeliz, e está fazendo o melhor que consegue. No restante deste livro, vamos apresentar muitas maneiras de você ajudá-la.




  Você talvez não consiga descobrir o que a pessoa entendeu ou pretendia dizer. Sendo o cérebro tão complexo, frequentemente até os melhores especialistas não sabem dar uma explicação. Além disso, muitas famílias não têm acesso a um neuropsicólogo. Faça o melhor que puder; encare os problemas como resultado do dano cerebral, não como algo que você provocou ou que a pessoa com demência fez de propósito. Afeto, reconforto e calma são as melhores opções, mesmo quando as coisas não fazem sentido.




  ALGUMAS SUGESTÕES GERAIS
AOS CUIDADORES




  Informe-se. Quanto mais você conhecer a natureza das doenças neurológicas, mais será capaz de criar estratégias eficientes para lidar com os sintomas comportamentais. Estes variam de acordo com a doença específica apresentada pela pessoa, por isso é importante obter um diagnóstico acurado.




  Compartilhe suas preocupações com a pessoa que tem demência. Quando a debilidade do cérebro de uma pessoa é apenas leve ou moderada, ela pode ajudar a lidar com o próprio problema. É possível que ambos possam partilhar sua tristeza e suas preocupações. Juntos, podem tentar criar paliativos externos à memória, que poderão ajudar a pessoa a manter-se independente. Se a debilidade for leve, pode ser benéfico para a pessoa um acompanhamento psicológico, que poderá ajudá-la a aceitar suas limitações e adaptar-se a elas. Caso ela não admita o problema, respeite seu ponto de vista. Discutir com ela não vai ajudar.




  Tente resolver os problemas mais frustrantes um de cada vez. Os familiares nos relatam que os problemas cotidianos com frequência parecem ser os mais intransponíveis. Convencer mamãe a tomar banho, preparar a comida, alimentar-se e manter a cozinha em ordem podem se transformar em tormentos diários. Se você está chegando ao seu limite, escolha uma única atitude que possa mudar para tornar sua vida mais fácil e mude-a. Às vezes, pequenas mudanças podem fazer uma grande diferença.




  Descanse o suficiente. Um dos dilemas que muitas famílias enfrentam é que os cuidadores não conseguem descansar ou não têm oportunidade de afastar-se da tarefa de prestar cuidados. Isso faz com que eles se tornem menos pacientes e menos capazes de tolerar sintomas comportamentais irritantes. Se as coisas estão saindo do controle, pergunte-se se você não está conseguindo descansar o suficiente. Em caso afirmativo, é conveniente que você procure encontrar modos de descansar mais ou de tirar folgas mais frequentes de suas responsabilidades de cuidador. Sabemos que é difícil conseguir isso, e discutiremos o assunto no capítulo 10.




  Use o bom senso e a imaginação. Essas são suas melhores ferramentas. A adaptação é o segredo para o sucesso. Se algo não puder ser feito de um determinado modo, pergunte a si mesmo se deve realmente ser feito dessa maneira. Por exemplo, se uma pessoa consegue comer perfeitamente bem com os dedos, mas não consegue usar garfo e colher, não lute contra isso; sirva o maior número possível de pratos que ela possa comer com a mão. Aceite as mudanças. Se a pessoa insiste em dormir de chapéu, isso não causa mal algum; permita que o faça. As perdas cognitivas não são iguais, variam de pessoa para pessoa; aceite o que não parece lógico.




  

    Se você está chegando ao seu limite, escolha uma única atitude que possa mudar para tornar sua vida mais fácil e mude-a.


  




  Mantenha o senso de humor. Isso permitirá que você supere muitas crises. A pessoa com demência ainda é uma pessoa. Ela também precisa rir, e diverte-se com isso. Vocês dois talvez possam rir quando alguma coisa der errado. Partilhar experiências com outras famílias ajudará você. É surpreendente, mas grupos de apoio que reúnem as famílias de pessoas com demência, muitas vezes, acham engraçadas as experiências partilhadas, apesar de tristes.




  Tente criar um ambiente que permita a maior liberdade possível, mas que também ofereça a estrutura que pessoas com demência necessitam. Estabeleça uma rotina regular, programada e simples para refeições, medicamentos, exercícios, hora de dormir e outras atividades. Faça as coisas do mesmo jeito e na mesma hora todos os dias. Se você estabelecer uma rotina regular, a pessoa pode compreender aos poucos o que deve esperar. Mude a rotina somente quando algo não estiver funcionando. Mantenha o ambiente da pessoa inalterado e simples. Deixe os móveis no mesmo lugar. Remova tudo o que estiver atravancando o espaço.




  

    Evite falar sobre a pessoa com demência quando ela estiver por perto e recomende aos demais para também evitarem isso.


  




  Lembre-se de falar diretamente com a pessoa. Fale com tranquilidade e afeto. Sempre lhe diga o que você está fazendo e por quê. Permita que a pessoa participe o máximo possível das decisões. Evite falar sobre a pessoa quando ela estiver por perto e recomende aos demais para também evitarem isso.




  Mande fazer uma pulseira ou uma plaqueta de identificação para a pessoa com demência e avalie a necessidade do uso de um rastreador para idosos. Entre as informações, inclua o tipo de doença que a pessoa apresenta (por exemplo, “memória comprometida”) e seu número de telefone. Essa é uma das medidas mais importantes que você pode tomar. Muitas pessoas com demência vez ou outra se perdem ou saem perambulando sem rumo, e uma identificação e um rastreador podem poupar à família horas de grande preocupação.




  Você pode procurar na internet páginas que vendem pulseiras de identificação e plaquetas para pendurar no pescoço. Outra opção é verificar com artesãos e ourives de sua cidade se é possível criar peças que atendam à sua necessidade.




  Ainda, você pode usar dispositivos e aplicativos de rastreamento em celulares ou mesmo rastreadores específicos para idosos. Procure informações online, fazendo uma busca pelos termos “rastreador de celular”, “rastreamento de idosos” e expressões semelhantes.




  Mantenha a pessoa ativa, mas não contrariada. Os familiares frequentemente perguntam se o retreinamento, a terapia de orientação para a realidade ou a manutenção de atividades físicas podem retardar ou deter o desenvolvimento da doença, ou, ainda, se não fazer nada pode acelerá-lo. Algumas pessoas com demência caem em depressão, ficam apáticas e tornam-se inexpressivas. Os familiares frequentemente querem saber se encorajar a pessoa a fazer algo pode ajudá-la a ser mais funcional no dia a dia.




  

    Uma pulseira ou uma plaqueta de identificação e dispositivos de rastreamento podem lhe proporcionar paz de espírito e evitar horas de preocupação


  




  A atividade ajuda a manter o bem-estar físico e pode contribuir para evitar outras doenças e infecções. Manter-se ativa ajuda a pessoa afetada a sentir que pertence à família e que sua vida tem sentido.




  Está claro que pessoas que têm doenças neurológicas não são capazes de aprender tão bem quanto antes, uma vez que os neurônios foram danificados ou destruídos. Seria irreal esperar que desenvolvessem habilidades novas e complexas. No entanto alguns indivíduos conseguem compreender fatos ou aprender a executar tarefas simples, caso estas sejam repetidas vezes suficientes. Muitas pessoas que se sentem perdidas em um ambiente novo acabam “aprendendo” a orientar-se.




  Por outro lado, um excesso de estímulo, atividade ou pressão para que aprenda algo pode aborrecer tanto a pessoa afetada quanto você, e pode não ter nenhum resultado positivo. A solução para essa situação é o equilíbrio:




  1. Aceite que as capacidades perdidas se foram para sempre (a pessoa que perdeu a habilidade de cozinhar não vai aprender a preparar uma refeição). Lembre-se, porém, de que você pode ajudar a pessoa a desempenhar de forma mais confortável as tarefas do dia a dia se lhe der, de forma repetida e afetuosa, informações que estejam dentro de sua capacidade de entendimento (por exemplo, uma pessoa que comece a frequentar uma instituição que faça atendimentos durante o dia [centro-dia] pode ser lembrada, de tempos em tempos, de onde está).




  2. Lembre-se de que até pequenas doses de agitação — visitantes, risos, alterações — podem perturbar a pessoa com demência, mas planeje coisas interessantes e estimulantes dentro das capacidades dela (uma caminhada, uma visita a algum velho amigo, por exemplo).




  3. Procure formas de simplificar as atividades, de modo que a pessoa possa continuar envolvida, dentro dos limites de suas capacidades (a pessoa que não consegue mais preparar uma refeição inteira pode ainda ser capaz de descascar as batatas).




  4. Descubra quais são as atividades que a pessoa ainda é capaz de fazer e concentre-se nelas. As capacidades intelectuais não são todas perdidas de uma vez. É conveniente avaliar o que ela ainda pode fazer e permitir que ela use da melhor forma possível suas capacidades. Por exemplo,




  

    A senhora Baldwin, muitas vezes, não consegue se lembrar das palavras certas para expressar-se, mas consegue fazer-se entender por meio de gestos. Sua filha ajuda-a dizendo “aponte o que você quer”.


  




  

    Mantenha a pessoa ativa e envolvida, mas evite atividades que ela já não consegue fazer.


  




  5. Você pode contratar alguém especializado em atendimento domiciliar a pessoas com demência ou participar de um programa em grupo, como, por exemplo, um programa de atendimento voltado para pessoas com demência (veja o capítulo 10). Os programas de atendimento/dia, conhecidos aqui como centro-dia, muitas vezes, oferecem o nível adequado de estímulo, além de proporcionarem tempo livre a você.




  6. Priorize manter tranquila e à vontade a pessoa que tem demência. No capítulo 17, discutiremos algumas das coisas que você pode ter ouvido dizer que evitam ou retardam o avanço de uma doença neurodegenerativa. Caso tenha interesse em testar alguma sugestão, lembre-se de que, se uma atividade ou um programa deixa a pessoa incomodada, seu uso deve ser suspenso.




  PROBLEMAS DE MEMÓRIA




  As pessoas com demência se esquecem das coisas muito depressa. A vida, para a pessoa que tem a memória comprometida, pode ser como estar o tempo todo começando a assistir a um filme na metade: ela não faz ideia do que ocorreu um pouco antes do que está acontecendo no momento. Pessoas com doenças demenciais podem se esquecer do que você acabou de lhes dizer; podem começar a preparar a comida e então se esquecer de desligar o fogão e/ou podem se esquecer de que horas são ou onde estão. Esse esquecimento de eventos recentes pode causar estranheza quando a pessoa parece capaz de se lembrar com clareza de acontecimentos de um passado distante. Ao longo deste livro, apresentamos algumas sugestões específicas de ajudas externas para a memória, e você talvez encontre outras que ajudem em seu caso.
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