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			Nota da tradutora


			Dizem que a vida é para quem sabe viver, mas ninguém nasce pronto. A vida é para quem é corajoso o suficiente para se arriscar e humilde o bastante para aprender.


			Clarice Lispector


			Que privilégio traduzir este livro. Aprendi muito. Cada vez que relia uma história, cada detalhe que me havia passado despercebido saltava aos olhos, me levando a mudar meu olhar frente à pessoa com demência.


			Que bom poder colaborar para que mais pessoas tenham acesso a este material, tão rico e tão útil para o cotidiano de familiares e profissionais que convivem com pessoas com demência, e proporcionar a eles as mesmas descobertas que eu tive, possibilitando que isso seja levado para a prática clínica, para o dia a dia das famílias com entes queridos com demência, e para tantas pessoas que convivem com alguém com alterações cognitivas, funcionais e comportamentais.


			O dr. Cameron Camp é pessoa extremamente generosa, que, compartilhando seu conhecimento e sua experiência com pessoas com demência, nos autoriza a sermos maiores, mais livres e mais criativos. Convida-nos a não nos rendermos frente a essa síndrome, mas, como detetives e com empatia, tentarmos ver o mundo com os olhos das pessoas com demência, e, dessa forma, solucionar o que muitas vezes parecem enigmas indecifráveis e sem sentido.


			Meus anos de clínica com idosos com demência me mostraram que os familiares precisam de tempo para conseguir dizer adeus. Não é fácil. Não é um tchau, até breve. É um adeus, que é vivido com pequenas perdas diárias, lutos frequentes, e por isso é tão dolorido. Mas esses últimos anos e minha aproximação com a visão do dr. Camp me mostraram que parte do meu trabalho é dar a mão para familiares e profissionais nesse processo e convidá-los a ter um novo olhar. Um olhar atento às sutilezas, aos detalhes, e com isso descobrir que a pessoa com demência ainda está ali. Para quem estiver disposto a ver, ela ainda está ali. Em um sorriso, um gesto, uma “mania”. Descobrir o que torna seu ente querido único, essa é a maior aprendizagem e a maior beleza desse caminho tão difícil. Nisso o dr. Cameron é especialista e, para aprendizado do assunto e aplicação no cotidiano, este livro é uma excelente oportunidade.


			Prefácio


			
Paula E. Hartman-Stein1



			Dr. Cameron Camp e eu nos conhecemos há 17 anos, quando ele se mudou para o nordeste de Ohio para trabalhar como pesquisador em um residencial de longa permanência para idosos, deixando para trás um cargo de professor pesquisador de uma respeitada universidade. A partir desse nosso primeiro encontro, ficou claro que ele era um colega incomum que não se encaixava no estereótipo de psicólogo cognitivo cuja pesquisa não tem relevância imediata para o mundo real do tratamento da demência. Pelo contrário, a pesquisa aplicada do dr. Camp prestou-se à formação de estratégias pragmáticas extremamente necessárias na clínica, onde familiares e cuidadores buscam por ajuda profissional a fim de melhorar a vida dos idosos que convivem com diferentes níveis de perda de memória. Lembro-me de quando Cameron me apresentou o uso do método de aprendizagem Montessori em idosos com prejuízos de memória. Na época, meu filho, que hoje já é crescido, frequentava uma escola Montessori e eu fiquei impressionada com a utilidade de tal estratégia na outra extremidade do espectro da idade. Em suas apresentações profissionais, Cameron também salientava como os princípios comportamentais, tanto do condicionamento clássico quanto do condicionamento operante podem reduzir a agitação e a apatia sem o uso de medicamento nos idosos com perda de memória. Após ouvir as palestras de Cameron Camp sobre esses assuntos, me lembro de sair sedenta por um guia que me ajudasse a aplicar todo esse conhecimento aos desafiadores enigmas clínicos.


			Escrito em um estilo bem-humorado e extremamente divertido, o novo livro do dr. Camp, Escondendo o estranho no espelho: um manual prático para resolver problemas associados a Doença de Alzheimer e desordens relacionadas, sacia minha sede, sendo uma fonte abundante de conselhos práticos para o tratamento de muitos dos desafios que a demência impõe, especialmente em estágios leves e moderados.


			Como Cameron e eu nos encontramos profissionalmente diversas vezes durante anos, eu vejo muitos dos seus atributos pessoais saltando das páginas deste livro: criatividade extraordinária, fantástico senso de humor, compaixão autêntica e, acima de tudo, a sua constante paixão e dedicação na aplicação dos princípios sobre aprendizagem e memória a fim de tornar a vida de indivíduos que vivem com demência tão rica, significativa e normal quanto possível. Por meio da narrativa de histórias reais, ele demonstra a falta de lógica na crença que muitos profissionais têm de que pessoas com prejuízos de memória não podem aprender ou são incapazes de se beneficiar de tratamentos não farmacológicos.


			O livro apresenta a descrição de três desafios da demência e enfatiza a importância de ter tempo para conhecer o passado da pessoa, seus interesses prévios, bem como utilizar as suas habilidades preservadas, como a leitura. Outra seção inclui conselhos sobre criar hábitos positivos, descobrir possíveis causas para a agitação e mudar o ambiente físico e social que possa estar causando alterações comportamentais. Ele descreve maneiras engenhosas e,  às vezes, surpreendentemente simples de eliminar comportamentos como repetir perguntas, esquecer os nomes de parentes próximos, desnudar-se em público, acumular coisas, recusar tomar banho e outros cuidados pessoais, urinar em locais inapropriados e perguntar sobre parentes já falecidos , bem como de ajudar a pessoa a lidar com um parente indo embora após uma visita. Eu gosto especialmente de que, no final de cada caso, há sempre um resumo da lição aprendida.


			Os estudos de caso não ilustram apenas métodos para melhorar a qualidade de vida dos idosos, mas demonstram como os mesmos princípios comportamentais podem melhorar a vida do cuidador, cujo trabalho muitas vezes é ingrato e desagradável. Eu gosto, especialmente, do exemplo de como o “trabalho preventivo” beneficia o cuidador e a pessoa que está recebendo seus cuidados.


			A fim de ensinar, detalhadamente, a melhor maneira de resolver problemas, Cameron adaptou uma maneira imaginativa e interativa de envolver o leitor, transformando-o em detetive! No final, ele apresenta casos que precisam ser solucionados, enfatizando que, às vezes, mais de uma solução pode funcionar. O leitor pode comparar sua solução às soluções que estão no website indicado no livro. Ele ensina o leitor da mesma forma que nos orienta a lidar com nossos paciente: por meio de um aprendizado sem erros.


			O livro também contém muitos recursos úteis para todos os níveis de profissionais e para o público leigo, como websites, livros de memória e um teste de leitura para determinar se símbolos escritos podem ser úteis para pessoas com problemas de memória.


			Este livro é a obra-prima de dr. Camp, até o momento. Uma verdadeira enciclopédia de estratégias úteis e culturalmente diversificadas, destinadas aos profissionais da área da saúde com diferentes formações e de qualquer lugar do mundo que trabalhem com idosos, incluindo instituições de longa permanência, centros-dia para idosos e cuidadores familiares. Esta obra dispõe-se como um manual de treinamento que ensina a aplicar a metodologia comportamental de forma respeitosa e gentil, para ajudar até mesmo nas situações mais difíceis ou no fim da vida. Eu o utilizo no grupo que coordeno para familiares que cuidam de idosos na fase inicial da demência. Durante cada encontro, algumas lágrimas são derramadas, mas, quando uso seus exemplos, muitas são as cabeças balançando em sinal de aprovação além de muitas gargalhadas.


			Prefácio do autor


			Este é um livro de histórias. Quando eu estou lecionando ou dando treinamento, as histórias sempre causam muito impacto, por isso elas são as minhas ferramentas de ensino prediletas. As histórias sempre ficam na memória das pessoas, e as que compõem este livro contêm lições que ajudam a lidar com os desafios que se apresentam no cuidado de pessoas com demência. Elas vêm das minhas experiências pessoais e a grande maioria envolve pessoas que eu conheço ou com quem já trabalhei. Eu modifiquei alguns detalhes para proteger a identidade delas. Algumas histórias representam a junção de pessoas que, em episódios diferentes, apresentavam sintomas e condições semelhantes. Mas, todas são baseadas em pessoas reais, problemas reais, e soluções reais.


			A fim de tornar o livro mais interessante e fazer o leitor se sentir motivado a fazer algumas reflexões, essas histórias foram pensadas como um manual de detetive dividido em seções. A primeira envolve conhecer o “culpado”, ou seja, entender a demência, seu modus operandi (M.O.) e como ela funciona. Em seguida, precisamos conhecer a “vítima”, a pessoa com demência. Quem é ela? O que a motiva? Depois, precisamos encontrar as evidências de maneira sistemática para compreender a causa daquele problema particular. Uma fórmula é fornecida para guiar o leitor ao longo do processo, oferecendo soluções práticas para superar comportamentos desafiadores e com diferentes causas.


			Ao longo do livro, existem histórias que representam “casos” que precisam ser “solucionados”. Em alguns deles pode haver mais de uma solução e muitos são seguidos por uma “lição aprendida”, para que o leitor leve consigo e use em situações semelhantes.


			No final do livro há uma série de “casos abertos”, que o leitor é encorajado a tentar solucionar. Eles sempre incluem uma pista para ajudá-lo. Em nosso website www.Cen4ARD.com, há uma página com possíveis soluções para esses casos. O leitor pode comparar as próprias soluções com elas, mas é importante lembrar que a melhor solução é aquela que funciona com a pessoa com a qual o leitor está trabalhando no momento. Além disso, no website há uma página para os leitores postarem seus próprios casos abertos e pedirem ajuda para solucioná-los.


			Eu desejo, sinceramente, que estas histórias conduzam o leitor a novas ideias, maneiras de pensar e, o mais importante, a uma nova atitude em relação às pessoas com demência. Este é o objetivo deste livro: ensinar aos leitores que, antes de mais nada, as pessoas com demência precisam ser consideradas pessoas. Não existe eu, não existe eles, somente nós. E nós não somos indefesos frente à Doença de Alzheimer e a outras enfermidades associadas. Nós podemos cuidar melhor de nós e de nossos entes queridos com demência, abraçando o lado humano que existe e sempre existirá dentro de cada um.
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			Introdução


			A coisa mais importante a ser lembrada sobre pessoas com demência é que elas são pessoas, como você e eu. Elas estão tentando lidar com o mundo em que vivem, como você e eu. Pessoas com demência têm déficits de memória, e talvez outros déficits também. Elas também têm pontos fortes. Se olharmos para o nosso próprio dia a dia, poderíamos dizer o mesmo sobre nós mesmos. Esses indivíduos estão agindo da maneira que nós agiríamos (ou talvez, agiremos) sob as mesmas circunstâncias. Estamos todos no mesmo barco. Pela graça de...


			Pessoas com demência podem apresentar certas alterações de comportamento que são difíceis para seus cuidadores. O mesmo pode ser dito sobre os nossos colegas, familiares sem demência, cônjuges etc. No caso das pessoas com demência, essas alterações talvez sejam mais intensas, mas as causas são frequentemente as mesmas. Os cônjuges estão familiarizados com maridos ou esposas que contam sempre as mesmas histórias repetidas vezes. A apatia e a agitação são frequentes nas escolas, em locais de trabalho, lares e até nas igrejas, se o orador não for interessante para os ouvintes.


			Portanto, sempre que notamos alterações de comportamento em pessoas com demência, devemos fazer uma pergunta muito simples, mas profunda: “Por que isso está acontecendo?”. E a resposta não pode ser: “porque ele tem demência”. Esse é um argumento circular, que caminha assim:


			Por que isto está acontecendo?


			Porque ele tem demência.


			Como sabemos que ele tem demência?


			Porque isso está acontecendo.


			Isso segue a mesma lógica (ou falta de) que perguntar: “Por que esse homem está inquieto?” – Porque ele está ouvindo um sermão. “Como você sabe que ele está ouvindo um sermão?” – Porque ele está inquieto. Tais argumentos não resolvem problemas. Mas dizer que algo está acontecendo porque a pessoa tem demência só reforça a ideia de que, se as pessoas com demência apresentam um comportamento repetitivo, como fazer a mesma pergunta diversas vezes, não há nada que possa ser feito a respeito. O “niilismo terapêutico”, como é chamado, é a representação do desamparo que é aprendido em todo o sistema de cuidadores de pessoas com demência. Isso é visto no médico que não prescreve reabilitação para pacientes com demência porque “isso não lhes trará nenhum benefício – eles não se lembrarão do que o terapeuta lhes disse”. É visto nos profissionais de enfermagem que escutam em seu treinamento que, se uma pessoa com demência fica repetindo sempre a mesma pergunta, o que lhes resta fazer é ter paciência e continuar respondendo. É visto em instituições com unidades de cuidados especiais para demência nas quais a principal especialidade é uma porta trancada. É visto, também, no professor que diz aos alunos que pessoas com demência não aprendem e, portanto, não podem se beneficiar da terapia. Esse pensamento leva as pessoas com demência a serem tratadas frequentemente como objetos – corpos que precisam ser constantemente mudados de posição para prevenir úlceras por pressão – ou a serem definidas, exclusivamente, pelos seus sintomas – “o andarilho” do quarto 102, a senhora “que horas é o almoço” etc.


			O propósito deste livro é tentar afastar esse tipo de pensamento e colocar a pessoa antes da “demência”. A minha esperança é que, após a leitura deste livro, você mude sua maneira de pensar sobre as pessoas com demência e sobre si mesmo. É também minha esperança que, após a leitura deste livro, você tenha esperança também.


			Não importa o que nos foi ensinado antes, os comportamentos não acontecem por acaso. Precisamos pensar como detetives e procurar suas causas para que, assim, possamos tratá-los de maneira apropriada. As pistas geralmente estão lá, só precisamos saber como enxergá-las. É claro que uma vez encontrada a causa ou tendo o caso sido “desvendado”, precisamos “prender o culpado” ou resolver o problema. Este manual traz diferentes abordagens para eliminar ou, ao menos, reduzir as alterações de comportamento comumente observadas em pessoas com demência.


		


		

	

		

			Conhecendo o “culpado”


			Três desafios da demência


			A maioria das pessoas associa a Doença de Alzheimer, e outras formas de demência, à perda da memória (na realidade, não é só isso que ocorre e, algumas vezes, não é o mais importante). Há três problemas primários de memória associados à demência. O primeiro envolve a aprendizagem de coisas novas (“A varinha de condão maléfica” ) e os outros dois envolvem o resgate das coisas que já foram aprendidas (“A máquina do tempo invertida” e “A cola na ponta da língua”).


			A varinha de condão maléfica


			Imagine que decidiu ir ao médico para perguntar sobre uma condição de saúde que você tem, e qual medicação deveria tomar. Você viu uma propaganda sobre um novo medicamento enquanto assistia à televisão e quis saber a opinião de sua médica sobre ele. Você pediu a uma amiga que lhe acompanhasse na consulta médica, e ela te levou até o consultório. Chegando lá, após a médica te avaliar, você pediu que sua amiga estivesse junto quando fossem discutir a sua situação.


			Estando os três sentados no consultório, você perguntou: “Doutora, eu deveria mudar minha medicação? Será que eu deveria começar a tomar Anbaxiltrox ou mantenho a medicação atual?”. A médica respondeu: “Eu tenho lido estudos sobre o Anbaxiltrox, e algumas pessoas com a mesma condição que a sua têm se beneficiado, mas não todas. O seu caso apresenta algumas circunstâncias especiais, por isso eu acho que é melhor você continuar usando a sua medicação atual”. Mas havia um espírito invisível na sala com uma “varinha de condão maléfica”. Assim que a médica acabou de falar, o espírito balançou a varinha mágica, fazendo com que as palavras dela desaparecessem da sua memória. Em um minuto, foi como se elas nunca tivessem sido pronunciadas. E então, após outro minuto de conversa, você decidiu que era hora de fazer a pergunta que motivou sua consulta, e então você disse: “Muito bem, doutora, o que você acha? Eu devo começar a tomar Anbaxiltrox ou mantenho minha medicação atual?”.


			A essa altura, você nota que sua médica está olhando para você de forma interrogativa e sua amiga levanta uma sobrancelha. Você se pergunta se há alguma sujeira na sua camisa, mas não vê nada de errado nela. A médica, então, responde a pergunta novamente e, em seguida, o espírito invisível balança sua varinha mágica de novo. No minuto seguinte, cansado de esperar pela resposta da questão que o levou até lá, você pergunta a ela sobre a nova medicação. Sua amiga te olha como se você tivesse uma verruga crescendo bem no meio da testa. A médica diz: “Eu acho que não, mas eu gostaria de vê-lo novamente amanhã. Eu gostaria de fazer alguns testes, somente para me certificar”. Você se pergunta que testes são esses e começa a se preocupar. No caminho até o carro, sua amiga diz: “O que aconteceu com você? Você fez a mesma pergunta à medica três vezes”.


			Agora você tem de tomar uma decisão difícil. Sua amiga está mentindo ou falando a verdade? Se acredita que ela está mentindo, então você vai para casa com uma pessoa em quem não pode confiar. Você, provavelmente, também perdeu uma amiga, e se pergunta o que aconteceu com ela. Por outro lado, se sua amiga está lhe falando a verdade, então há algo errado com você.


			É mais fácil pensar que há algo errado com os outros ou com o mundo em geral do que acreditar que há algo errado conosco. Esta é uma reação bem típica, que protege nossa autoestima. Algumas vezes, esse comportamento é chamado de “mecanismo de defesa do ego”. Por essa razão, pessoas com demência podem acreditar que há alguém lhes roubando quando não se lembram onde guardaram sua carteira, bolsa ou óculos. E, se eles não conseguem se lembrar, então não aconteceu. Se eles não lembram que possuíam o objeto anteriormente naquele dia, ou eles nunca o tiveram, ou alguém o levou. E se você discorda dessa conclusão, a resposta lógica é que você está mentindo.


			Este é o primeiro desafio da demência. Você não pode se lembrar de algo que nunca chegou a aprender realmente porque não entrou na sua memória. Isto é um déficit na memória episódica – a habilidade de recordar de episódios pessoais. Se um novo episódio não entra na sua memória, é como se ele nunca tivesse acontecido. Esta é uma das maiores causas das perguntas repetitivas em pessoas com demência.


			A máquina do tempo invertida


			Com a memória episódica, a demência funciona como uma máquina do tempo invertida. Em seus estágios iniciais, você talvez esqueça de coisas que aconteceram nos últimos minutos. Com o progresso da demência, você talvez esqueça coisas que aconteceram no dia anterior, depois na semana anterior, depois no ano anterior, na década passada etc. É como se você estivesse sendo puxado para trás no tempo. Esta é a razão pela qual um residente de uma instituição de longa permanência para idosos ou uma pessoa com demência vivendo em sua casa talvez pare na porta da frente trancada às 3 horas da tarde e diga: “Eu tenho que ir para a minha casa. Meus filhos vão chegar da escola”. Isso acontece porque essa pessoa esqueceu a maioria dos acontecimentos das últimas décadas, e agora acredita que tem 35 anos de idade.


			Para a residente, se os funcionários dizem: “Sra. Kirkland, seus filhos já são crescidos, eles já estão na casa dos 50”, ela talvez pense: “Essa pessoa está louca! Como eu posso ser uma mulher de 35 anos e ter filhos de meia-idade?”. Agora, não somente a residente é mantida longe dos filhos, que precisam dela, mas também está trancada com uma pessoa louca. Para os familiares que cuidam de uma pessoa com demência em casa, dizer “você mora aqui, mamãe, não se preocupe!” talvez só chateie a idosa. Essa também é a razão pela qual uma pessoa com demência pode não reconhecer seu cônjuge ou mesmo seu próprio reflexo no espelho. Se ela é jovem, como pode ser casada com uma pessoa velha? Quem é essa idosa no espelho? Como pode esse adulto que diz ser meu neto estar dizendo a verdade quando eu sei que meu neto é uma criança?


			Discutir com uma pessoa com demência não resolve. Primeiro, a lógica está do outro lado. Segundo, mesmo que você vença a discussão, a pessoa com demência talvez não se lembre dela, por causa da varinha de condão maléfica. E, então, 10 minutos depois você estará de volta ao ponto de partida.


			Aqui está outro exemplo da máquina do tempo invertida: uma filha visitava a mãe, que tinha demência. Toda semana, a mãe era levada ao cabeleireiro, onde ela arrumava o cabelo sempre do mesmo jeito. Com a evolução da sua condição, ela começa a reclamar com o cabeleireiro sobre o penteado. Essa agitação aumentava a cada vez que ela ia ao cabeleireiro. Então, quando a filha estava vendo um álbum antigo com a mãe, a idosa olha para si mesma nas fotos décadas antes e diz: “esse estilo de cabelo é bonito”. A filha levou a foto ao cabeleireiro na semana seguinte e, então, quando o cabeleireiro faz o mesmo penteado que ela usava quando era mais jovem, a idosa fica satisfeita novamente com o cabeleireiro.


			A cola na ponta da língua


			Um problema diferente ocorre com os conhecimentos gerais a respeito do mundo (vocabulário, o nome do seu sobrinho, a capital de Nebraska), chamados de memória semântica. Essas informações foram aprendidas no passado e guardadas na memória. Entretanto, são difíceis de serem relembradas sem ajuda.


			Se você já teve alguma vez essa experiência de ficar com a palavra na “ponta da língua”, sabe qual é a sensação. Por exemplo, se alguém lhe pergunta: “Qual é o nome da banda que toca aquela música que ouvimos na primeira vez que nos encontramos?”. Você sabe que o nome da banda está na sua cabeça, você sabe o nome das principais músicas que eles tocam e, talvez, até o de um disco. Você se lembra de como eles são, mas não consegue lembrar o nome da banda. Você sabe, inclusive, que se alguém disser o nome da banda, você o reconhecerá. Você tenta lembrar se perguntando: “O nome começa com a letra A? B? C...”. Nada ajuda! É como se as palavras estivessem coladas na “ponta da língua”; a informação não sai da sua boca. Então, às 4 horas da manhã seguinte, você acorda com um clique e diz: “Os Zumbis!”.
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