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    Apresentação


    






    Este é um livro que pretende ajudar de forma prática familiares e cuidadores de pacientes com Alzheimer. Foi escrito a quatro mãos por uma psicóloga especializada em cuidados com Alzheimer e por um médico afeito a doenças complexas e com alguma experiência em transmitir ao público leigo informações úteis sobre saúde. O resultado é um guia prático sobre esta terrível doença e a forma de minimizar o sofrimento de todos os envolvidos. A esposa de um paciente cunhou a frase cheia de emoção de quem vê o declínio de um cérebro brilhante: “O diagnóstico de Doença de Alzheimer foi como um golpe de punhal em mim e em toda a família”. Ela mesma dividiu o percurso da doença em três fases: 1) Revolta seguida de aceitação. 2) Aquisição de conhecimento e adaptação. 3) Dedicação, paciência e amor. Este livro pretende contribuir com familiares e cuidadores nas três fases. Não pretende ser um livro completo, pois o assunto exigiria a elaboração de um compêndio. Mas pretende ser um livro prático, objetivo e honesto, que permitirá melhores cuidados aos pacientes portadores dessa doença irreversível. Há grande carência desse tipo de informação em língua portuguesa, e é essa lacuna que pretendemos preencher. Um profundo respeito ao paciente é o que queremos transmitir aqui. Compaixão pelo sofrimento inesperado que o paciente e seus familiares deverão enfrentar. Nossos objetivos serão atingidos se compaixão e respeito se tornarem a base do tratamento de pacientes com Alzheimer.


  




  

    “Que seríamos sem a memória? Esqueceríamos nossas amizades, nossos amores, nossos prazeres, nossos assuntos. O gênio não poderia reunir suas ideias. Por não lembrar, o coração mais afetuoso perderia sua ternura; nossa existência se reduziria aos instantes sucessivos de um presente em constante mudança; não existiria mais o passado. Oh! Pobres de nós! Nossa vida é tão vã que é só reflexo de nossa memória.”


    





    François-René de Chateaubriand




    Memórias de Ultratumba, 1848


  




  

    Introdução


    






    Uma pessoa com Alzheimer não pede nada além de uma mão para segurar, um coração que cuide dela e uma mente para pensar por ela quando não for mais capaz. Alguém para protegê-la à medida que entra em uma jornada não planejada, desconhecida e perigosa.


    





    Eles eram 150 idosos, entre homens e mulheres. Mas apenas dois apresentavam comportamento diferente dos demais; eles me chamavam atenção. Eu via que não se tratava simplesmente do processo de envelhecimento. Enquanto os outros idosos participavam das atividades oferecidas pela casa geriátrica, Maria, uma das duas pessoas a quem me referi, sentou-se perto de mim e começou a chorar. Perguntei-lhe por que chorava. Ela respondeu que tinha de dar almoço aos filhos, mas não sabia onde eles estavam. Maria tinha uma memória bem nítida sobre a responsabilidade do passado de alimentar as crianças, porém sua memória agora está fora de contexto. O outro paciente era um idoso que se chamava João. Ele saía seguidamente a caminhar fora da casa geriátrica e ficava perambulando pela rua, o que preocupava a administração, pois outros idosos também saíam, mas logo voltavam após atingirem seus objetivos lá fora. Um dia, abordei João quando saía para a rua. Naquele momento ele usava uma calça jeans, camisa xadrez e uma lanterna no bolso. Quando lhe perguntei aonde estava indo, ele me respondeu que era guarda noturno e tinha obrigação de cuidar de toda a redondeza. Da mesma forma que Maria, João reportou uma acurada memória de quando era guarda noturno, porém agora estava fora de contexto. Maria e João sofriam de demência de Alzheimer, uma doença crônico-degenerativa progressiva, que invade o cérebro e lentamente destrói a memória das pessoas. Os demais moradores da casa geriátrica eram idosos com características do processo de envelhecimento, mas não com sintomas de demência. Hoje, passados muitos anos de árdua busca por conhecimento e muita vivência com estes pacientes, eu acredito que:




    – Mais do que qualquer outra doença, a demência de Alzheimer precisa de um cuidado muito especial com treinamento especializado;




    – Trabalhar com pessoas com Alzheimer pode ser imensamente gratificante, mas pode também ser um grande desafio emocional, físico e mental;




    – Cada pessoa com Alzheimer tem o direito a um cuidado individualizado, o direito de se expressar e o direito a ter dignidade.


    





    Dra. Ana Hartmann


  




  

    A terrível noite que se aproxima




    A primeira vez que ele se perdeu, voltava da igreja que sempre frequentamos e não encontrou a nossa casa. Os vizinhos o viram vagando sem rumo e me avisaram. A vez seguinte ele se perdeu dentro de casa. Não sabia mais onde ficava o seu escritório. Ele costumava ler os jornais diariamente, comentando comigo algumas notícias. Um dia ele parou com os comentários. Continuava a ler, mas parecia não entender o que lia. Finalmente, o encontrei lendo o jornal invertido, de cabeça para baixo. Lera jornais diariamente por muitos anos. O hábito permanece, mas sua cabeça agora não percebe que as letras estão invertidas. Como perdeu a referência, sou seu único contato com a realidade. Por isso me segue o tempo todo. Às vezes, tenho dificuldade de ir ao banheiro, pois ele está colado em mim. Quando as alterações em sua cabeça começaram, eu podia notar que ele se sentia muito mal. Parecia não entender o que estava acontecendo. E eu assistia a tudo, sem saber como ajudar. Quando tentava ajudá-lo, ficava bravo. Às vezes, reclamava de não ter sido servido logo após ter terminado seu lanche. E ao ser servido novamente, percebia o que ocorrera e ficava profundamente triste, por vezes até revoltado. Mas o que eu mais notava em seus olhos era o medo do que estava acontecendo e do que viria pela frente. Passou, então, a isolar-se, até dos nossos filhos e netos, quando nos visitavam. Abandonou completamente sua profissão, desinteressou-se pela conta bancária, que antigamente cuidava com muito zelo. Ficava em casa, perambulando do quarto para a sala, e para não se sentir um estorvo, tentava me ajudar. Foi impossível. Cheguei a encontrar seus sapatos dentro do forno do fogão e suas camisas sobre o abajur da sala.




    Antes de perder a fala, contava coisas de sua juventude com precisão. Lembrava fatos que eu já esquecera. Um dia, atreveu-se a telefonar para um apresentador de um programa de rádio para corrigir os nomes dos protagonistas de um episódio ocorrido em sua juventude. Depois, continuava contando suas histórias, só que misturava palavras e ficava bravo se eu não entendesse ou tentasse ajudá-lo. Quando ainda falava, repetia com frequência que seu irmão viera visitá-lo. Porém, seu único irmão morrera na adolescência.




    Depois, foi murchando. Agora está aí em minha frente, parado, à espera de que eu me movimente para me seguir. Ao se vestir pela manhã, não percebe que deve tirar o pijama e buscar no armário a camisa que lhe preparei. Às vezes, tira o casaco do pijama e volta a vesti-lo. Ou fica parado em frente ao guarda-roupas, sem ação. Costumávamos sair de carro, ele gostava de passear pela cidade. Nas últimas vezes, já havia esquecido como se abre a maçaneta da porta, tive de empurrá-lo para seu assento, porque já não sabia o que estava acontecendo. Em seu último passeio, limitou-se a olhar o painel fixamente, talvez impressionado com os ponteiros que se movimentavam. Não percebeu que havia uma cidade ao redor. Quando voltamos para casa, ficou muito agitado e ainda mais confuso.




    Assisti à derrocada de sua fina inteligência sem poder reagir. Não havia o que fazer. Agora, minha dor é ainda maior, pois não mais me reconhece. Será que daqui a pouco vai reconhecer a si próprio? Frequentemente, sinto seu olhar intenso sobre mim, talvez tentando lembrar-se. Mas é muito tarde e ele já está envolto por uma noite definitiva...


    





    Dr. Fernando Lucchese


  




  

    Este livro é dedicado a todos os pacientes que experimentaram a terrível noite do Alzheimer e a todos os familiares e cuidadores que morreram um pouco com eles.


  




  

    I – Sobre a doença


  




  

    1. Definindo demência - O que é demência?




    * As demências são um conjunto de doenças caracterizadas pela perda das habilidades intelectuais como a memória, a linguagem, o juízo crítico, a racionalidade, associada a transtornos emocionais e de comportamento. A pessoa com demência perde sua independência e não consegue realizar as atividades que anteriormente executava.




    * A demência é um conjunto de sintomas: a perda das capacidades inicia afetando as atividades mais complexas da vida diária, como o manejo do dinheiro, progredindo para as mais simples, como vestir-se adequadamente ou fazer a higiene pessoal.




    * Os sintomas podem também incluir mudanças na personalidade, no temperamento e no comportamento, como agressividade, insônia, perda da iniciativa e alucinações.




    * Muitas doenças podem causar os sintomas que chamamos de demência. As causas são variadas e podem ser reversíveis ou não.




    * Além disso, portadores de demência têm índice de sobrevida muito inferior ao das pessoas normais. Após o início da doença, a sobrevida média é de cinco anos.




    * O Alzheimer é a causa mais comum de demência irreversível.


  




  

    2. Sobre a demência




    Tipos de demência




    Demência de Alzheimer




    * A Doença de Alzheimer é a demência mais comum, constituindo aproximadamente 60% de todos os casos. A demência de Alzheimer é uma doença degenerativa que ataca o cérebro da pessoa afetada, alterando sua estrutura. Os avanços no conhecimento da doença têm possibilitado aos médicos diagnósticos precisos em 85-90% dos casos ainda no início. Contudo, somente a avaliação pós-morte do cérebro oferece o diagnóstico definitivo da doença. Não se conhece a causa.




    Demência vascular




    * É a segunda causa mais frequente de demência. É responsável por 10-20% das demências. Aumenta a incidência após os 85 anos de idade. A demência vascular é causada pela obstrução de pequenos vasos do cérebro, provocando múltiplos infartos cerebrais.




    * São fatores de risco: doença vascular por aterosclerose, hipertensão, diabetes e colesterol elevado. Os sintomas de demência podem aparecer de súbito, mas usualmente se desenvolvem ao longo de uma série de mini-infartos. O diagnóstico da demência vascular é feito com exames neurológicos e de imagem do cérebro. Não é reversível ou curável, mas o controle da pressão arterial, do diabetes, do colesterol e de outros fatores de risco vasculares pode modificar sua progressão. Essa demência pode causar déficit de movimentos, de sensibilidade e de linguagem, bem como dificuldades na memória. A evolução da doença é muito rápida.




    Doença de Parkinson




    * É uma patologia progressiva do sistema nervoso central. Como na demência de Alzheimer, as causas do Parkinson ainda não são conhecidas. Esta doença se caracteriza por tremores nas mãos, falta de força em membros e juntas, problemas na fala e dificuldade para iniciar movimentos físicos. Pessoas com Parkinson avançado podem desenvolver demência e, eventualmente, demência de Alzheimer.




    Demência de corpos de Lewy




    * Acomete pessoas com idade entre 60-80 anos. A duração média é de 6-8 anos. O nome se deve ao depósito anormal de proteína no cérebro. A demência de corpos de Lewy causa perda de memória, confusão e dificuldade de comunicação. Alucinações e paranoia podem também se desenvolver nos estágios iniciais e podem continuar ao longo do processo. Junto com o Parkinson, é responsável por cerca de 10% dos casos de demência.


    





    As três doenças restantes são mais raras e, no conjunto, constituem menos de 10% de todas as demências:




    Doença de Huntington




    * É uma doença degenerativa do cérebro geneticamente transmitida. Gera incapacidades física e mental. Usualmente começa na meia-idade. Os primeiros sintomas variam, mas incluem movimento involuntário dos membros ou músculos faciais, dificuldade de concentração, depressão, mudança de personalidade, distúrbios de memória e prejuízo de julgamento.




    Doença de Creutzfeldt-Jakob




    * É uma doença rara do cérebro que causa rápida e progressiva demência e outros distúrbios neuromusculares. Pode ser herdada, mas mais frequentemente é transmitida por uma proteína específica. Os sintomas iniciais incluem falha de memória, mudanças no temperamento e falta de coordenação. É uma doença que costuma avançar muito rapidamente e um diagnóstico definitivo só pode ser obtido após a morte. Recentemente, tornou-se popular sob o nome de “doença da vaca louca”, que infestou o gado europeu que se alimentava de proteínas obtidas na mesma raça animal.




    Doença de Pick ou demência frontotemporal




    * Esta é outra doença do cérebro que é rara. Geralmente começa entre 40-60 anos. Os sintomas são similares ao Alzheimer e incluem dificuldade de fala, dificuldade de movimentos e perda da capacidade de reconhecer objetos e pessoas. É caracterizada pela atrofia do tecido cerebral dos lobos frontal e temporal do cérebro, que passam a apresentar corpúsculos anormais nas células nervosas afetadas. A autópsia é também necessária para confirmar o diagnóstico.




    Envelhecimento normal é diferente de demência




    * Temos de ter em mente que envelhecimento normal é diferente de demência.




    * Envelhecimento é um processo natural. Todos nós envelhecemos.




    * A única forma de ter vida longa é envelhecendo.




    * Demência é um conjunto de sintomas que acompanha determinadas doenças.




    * A seguir, uma tabela comparativa entre envelhecimento normal e demência:
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    Limitação da memória é uma doença?




    * Geralmente, não. Com o passar da idade, começamos a esquecer o que queremos lembrar e lembrar o que queremos esquecer.




    * Há pessoas privilegiadas que até muito tarde na vida lembram-se de tudo: nomes, fatos, endereços etc.




    * Já outras passam a ter memória limitada desde cedo.




    * Existem fatores que aumentam nosso esquecimento:




    • Não prestar atenção




    • Distração




    • Estresse




    • Depressão




    • Falta de organização




    • Doença (febre, problema gastrintestinal)




    • Medicações (ansiolíticos, antidepressivos)




    • Visão pobre




    • Audição pobre




    • Má nutrição




    • Fadiga


    





    Existe algum segredo para se ter boa memória? Certamente não. Mas alguns truques ajudam:


    





    Dez dicas para lembrar-se de tudo, ou regras práticas para turbinar a memória




    1. Concentre-se em um assunto por vez




    2. Pense, medite, planeje




    3. Faça uma lista de providências e lembretes




    4. Organize sua vida




    5. Tenha uma agenda e respeite-a




    6. Estabeleça e respeite suas prioridades




    7. Desvalorize as minúcias




    8. Preste atenção a cada momento de sua vida




    9. Dê atenção a cada pessoa




    10. Concentre-se e sua memória vai melhorar




    Outras dicas importantes




    a) Mantenha-se como se estivesse dentro do mar, com água pelo pescoço. Agora, pense, vem uma onda. O que temos de fazer? Dar um pulinho, nos alongar para não engolir água, não é? Temos de fazer um esforço. Pois bem, da mesma forma, para manter a mente em dia, faça, constantemente, coisas que exijam algum esforço. Algo que faça pensar, exercitar a cabeça. São exemplos: veja um filme complicado e procure entender bem o enredo. Leia uma notícia de jornal e conte para alguém. Veja uma novela e conte para alguém. Aprenda ou exercite uma outra língua. Quando tiver dificuldade em ler e entender o que leu, leia em voz alta. Toque um instrumento de música.




    b) A segunda é: seja egoísta. Junte-se a pessoas de alto astral. Pessoas bem-humoradas. Pessoas que não dificultam as coisas, que gostam de viver. Pois baixo astral, queixumes o tempo todo e tristeza são epidêmicas. Isto é “pega” e se alastra. E tudo isso faz mal a nossa memória. Quando temos em nossas relações alguém depressivo temos que pensar que amigo não resolve depressão, depressão precisa ser tratada. Tratada com terapia e algumas vezes com medicação também.




    Dez dicas para esquecer-se de tudo




    1. Não anote nada




    2. Leia quando estiver com sono




    3. Não se concentre ao ouvir




    4. Faça duas coisas ao mesmo tempo




    5. Viva sempre atrasado




    6. Durma pouco




    7. Esteja sempre muito ocupado com um problema maior




    8. Não valorize o assunto




    9. Não valorize a pessoa que você está conhecendo e certamente não se lembrará de seu nome




    10. Mantenha-se deprimido




    Perguntas úteis para suspeitar de uma demência




    1. Tem dificuldades de memória recente?




    2. Repete perguntas e histórias?




    3. Existe transtorno de juízo? (compras desnecessárias, erros ao dirigir)




    4. Esquece compromissos e datas?




    5. Tem dificuldades de manejar dinheiro e contas?




    6. Tem dificuldades de aprender a usar equipamentos simples?




    7. Esquece mês e ano?




    8. Diminuiu interesse nas atividades habituais?




    9. Tem dificuldades de encontrar a palavra certa?




    10. Tem dificuldades de tomar medicamentos sem ajuda?
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