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1 SUMARIO




2 Introdugao

A deméncia é a principal causa de incapacidade em todo o mundo, com cerca de 50 milhGes de pessoas a viver
com deméncia atualmente. Espera-se que este numero triplique até 2050, de acordo com o World Alzheimer
Report 2018. Se tivermos em conta que a Deméncia ndo afeta apenas a Pessoa que vive com Deméncia (PcD),
mas também afeta diretamente a familia como um todo, podemos afirmar que o nimero de pessoas que

convivem com a realidade associada a Deméncia é certamente muito maior do que o nimero estimado.

A realidade associada a Deméncia caracteriza-se ndo s6 por mudancas progressivas nas competéncias cognitivas,
sociais e emocionais, mas também na funcionalidade da Pessoa que vive com Deméncia, ou seja, na sua
capacidade de realizar de forma independente as diferentes Atividades de Vida Diaria (Ex : higiene pessoal,

vestudrio, alimentacdo, autocuidado e mobilidade).

Tendo em conta a sua natureza progressiva, os desafios associados a prépria doenca, mas também ao ato de
cuidar, estdo em constante mudanga, pelo que é necessario prestar apoio direto a pessoa com Deméncia com o
objetivo de promover a manutencdo das suas capacidades remanescentes, pelo maximo de tempo possivel, bem
como dos seus cuidadores, de modo a conseguirem integrar os desafios inerentes ao ato de cuidar, sobretudo

para alguém proximo da familia.

Perante estas questdes, sdo cada vez mais necessdrios projetos especialmente concebidos para formar
cuidadores com as ferramentas necessdrias para enfrentar esta situagdo, capazes de possibilitar a utilizagdo de
novas ferramentas digitais, envolvendo tanto a Pessoa com Deméncia como os seus cuidadores. E ainda
fundamental que promovam ndo sé exercicios que possibilitem a estimulagdo cognitiva, mas também momentos

de bem-estar entre a diade.

O projeto DemCARE esta focado no apoio aos cuidadores familiares, bem como no apoio a uma vida digna das
pessoas com deméncia, fornecendo informacdo para cuidados centrados na pessoa, ajustados as mudangas que
vdo ocorrer ao longo da doenga e que proporcione as melhores estratégias para cada situagdo. Através do
desenvolvimento de um curriculo de formacgdo inovador e de tecnologias interativas, que apoiam o cuidar através
de jogos, por exemplo, o Projeto DemCARE conta com um vasto leque de parceiros com diversas areas de
atuacgdo, de forma a contribuir para o objetivo final de proporcionar uma melhor qualidade de vida a Pessoa com

Demeéncia e aos seus cuidadores.




3 Unidade 1: O que é a Deméncia?

Demeéncia refere-se a uma sindrome clinica, mas a palavra deméncia é muitas vezes deturpada e associada
apenas a perda de memoria. O termo deméncia deriva da raiz latina, que significa estar fora de si. A deméncia é
geralmente uma doenca de natureza crdnica e progressiva que leva a deterioracdo das fungdes cognitivas,
incluindo os dominios da memdria, linguagem, pensamento e orienta¢do, capacidade de aprender novas

informacdes, planeamento do futuro, atencdo, resolucdo de problemas e julgamento (Giirvit, 2020).

3.1 Diferencas entre o envelhecimento normal e patoldgico. Fatores de risco e como

reduzir o risco.

A demeéncia ndo faz parte do envelhecimento normal, € uma consequéncia de uma doenca cerebral. Considerar o
esquecimento como uma parte natural do envelhecimento as vezes atrasa o periodo desde o inicio dos sintomas
até o diagndstico de deméncia e a data de hoje, ainda n3do é possivel parar ou reverter a doenga. O declinio
"normal" esperado com o envelhecimento em algumas capacidades cognitivas, incluindo a memoria,
corresponde a niveis de desempenho ajustados a idade em testes neuropsicoldgicos. E anormal que um idoso
que indique bem-estar social esqueca os nomes ou tenha dificuldade em manter o controlo dos seus bens. Os
familiares comeg¢am a suspeitar de deméncia apds perguntas repetitivas. Ter perda de memoria que prejudica a
vida diadria ou perder-se em lugares familiares ndo é um sinal normal de envelhecimento. As pessoas que
apresentam sintomas de comprometimento da memoaria associados a idade sdo completamente independentes
na sua vida didria, e quando realizam testes neuropsicoldgicos, nomeadamente a nivel da memaria recente /
curto-prazo, tém um desempenho dentro dos valores normais Muitas pessoas ficam preocupadas com a hipdtese
de ficarem esquecidas. Pensam que o esquecimento é o primeiro sinal da Doencga de Alzheimer (DA). Mas nem
todas as pessoas com problemas de memdéria tém Alzheimer. Problemas emocionais, como stress, ansiedade ou
depressdo, podem tornar a pessoa mais esquecida e podem ser confundidos com deméncia. Por exemplo,
alguém que esta a lidar com a morte do conjuge, de um familiar ou amigo pode ter problemas emocionais que
podem causar esquecimento, mas pode melhorar com apoio social. A deméncia é uma doenca crénica com
deterioragdo progressiva da cognicdo, funcionalidade e comportamento, que leva a uma grave dificuldade em

concluir as tarefas didrias (Gurvit, 2020).

Como em muitas doencas, os fatores de risco na Doenca de Alzheimer sdo divididos em dois tipos: fatores de
risco modificaveis e ndo modificaveis. Os fatores de risco ndo modificaveis sdo a idade, sexo e genética. Sao eles:

ter mais de 65 anos, ser do sexo feminino, historico familiar (deméncia, Parkinson, doenca do neurdénio motor,




depressdo, psicose, alcoolismo), histdrico familiar de Sindrome de Down, baixa escolaridade, histérico de
traumatismo craniano, doencas cardiovasculares e cerebrovasculares (hipertensdo, doenca cardiaca isquémica,
niveis elevados de colesterol, obesidade, acidente vascular cerebral), diabetes, disturbios enddcrino-metabdlicos
(vitaminas D, B6, B12, deficiéncias de acido fdlico, hipo-hiperglicemia, hipotiroidismo, disturbios eletroliticos),
doencas infecciosas-autoimunes inflamatdrias cronicas (Lupus Eritematoso Sistémico, Artrite Reumatdide,
Doenca de Behget, Sifilis...), depressdo, vida inativa e habitos alimentares pouco saudaveis, tabagismo, consumo
excessivo de alcool e disturbios do sono. A exposicdo a campos eletromagnéticos também é outro fator de risco
para a demeéncia. Eletricistas, reparadores, operadores de quadros de distribuicdo, técnicos, soldadores,
carpinteiros e alfaiates correm o risco de exposicdo a campos eletromagnéticos de frequéncia extremamente
baixa. Os Fatores de risco modificaveis podem ser comorbidades que complicam a deméncia e que podem ser

controlados (Girvit & Yildirim, 2020).

A dieta mediterranea, rica em graos, vegetais, frutas, queijo, leite, uma grande quantidade de peixe, azeite e
vinho tinto, é um fator de protec¢do contra a deméncia. Atividades mentais e fisicas retardam o declinio cognitivo
em idosos com deméncia. Foi demonstrado que uma média de um ano de programa de exercicios regulares ndo
apenas interrompe a perda do hipocampo cerebral, mas também a aumenta em 2%. Numerosos estudos
revelaram que as pessoas mais velhas que se envolvem em atividades mentais como ler, fazer atividades
artisticas e praticar jogos, tém um risco menor de desenvolver a doenca de Alzheimer. Pode-se supor que
medicamentos redutores de colesterol, anti-hipertensivos e antidiabéticos possam ser protetores contra a

deméncia por meio do controle de fatores de risco vasculares (Girvit & Yildirim, 2020).

3.2 Antes da Deméncia — Défice Cognitivo Ligeiro (DCL)

A perda de memodria é muitas vezes um dos primeiros sinais da doenca. A deméncia tem, geralmente, um inicio
insidioso e uma progressao lenta. Sabemos que hd um estagio pré-clinico antes de um estdgio clinico de pré-
deméncia, o que significa que as lesdes no cérebro podem surgir até 20 anos antes dos primeiros sintomas. A
Pessoa e um familiar préximo nem sempre conseguem dar informacdes claras sobre quando as primeiras queixas
comecaram. A acumulagdo de proteina beta-amildide e as alterag¢Ges nas células cerebrais podem continuar no
periodo pré-clinico, no entanto, os problemas de meméria ainda ndo sdo evidentes. No estagio de DCL, ha mais
problemas com a memdria, no entanto, percebe-se que esses problemas ainda ndo afetam negativamente a
independéncia da pessoa. Por outras palavras, podemos dizer que a funcionalidade da Pessoa ndo se deteriora. O

DCL pode aumentar o risco de desenvolver mais tarde deméncia causada pela DA ou outras condicdes
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neuroldgicas. Importa contudo referir que algumas pessoas com DCL nunca pioram. Perda de memoria,
dificuldade em encontrar as palavras certas e altera¢des visuo-espaciais, prejudicam a capacidade de uma pessoa
funcionar de forma independente.

Quando a funcionalidade é afectada de forma negativa, podemos falar sobre o estagio de deméncia por DA, que
é dividido em 3 subfases: leve, moderada e grave. Até este estagio, é geralmente designada como DCL ou DA
prodrémica. As lesdes cerebrais caracteristicas da DA vao-se acumulando anos antes do inicio dos sintomas
clinicos, e esta fase tem sido denominada como “deméncia pré-clinica”. Para ser caracterizada como DCL, a
Pessoa deve apresentar deterioragdo cognitiva/comportamental em relagdo ao seu desempenho normal e esta
deterioracdo ndo deve afetar a funcionalidade nas atividades de vida didria, e o seu desempenho em testes

neuropsicoldgicos deve estar dentro da normalidade.

A pessoa com DCL ainda mantém a independéncia na sua vida diaria, exceto pelas dificuldades que geralmente
consegue superar, como ir as compras com uma lista, para compensar alguns problemas de memdria. Num
exame neuropsicolégico, a Pessoa tem um desempenho significativamente pobre, principalmente na meméria. A
presenca de comprometimento cognitivo expresso pela prépria pessoa ou pelos seus familiares ou observado
pelo clinico, e comprometimento de uma ou mais areas cognitivas, devem ser objetivamente demonstrados e as
atividades de vida didria ndo devem ser afetadas. Devem ainda ser excluidos outros fatores que possam causar
comprometimento cognitivo. Enquanto a taxa de conversdo de DCL para deméncia é de 8-14% ao ano, em
grandes séries seguidas longitudinalmente, passa para 50% em acompanhamentos de 5 anos. No entanto, a

incidéncia de deméncia na populagdo normal é de 1-2% (Gurvit & Yildirim, 2020).

3.3 O que é a Demeéncia, quais as suas formas mais comuns, diferentes fases e

progressao

A DA é a causa mais comum de deméncia, representando 60 a 80% dos casos. Queixas de memdria, dificuldades
na linguagem e problemas de orientagdo sdo os mais comuns. Ocorrem alteragdes na memoria a curto prazo,
como esquecer os nomes de pessoas e objetos, perder objetos como chaves ou éculos e esquecer-se de
compromissos ou de aniversarios. Ha ainda dificuldades ao nivel da linguagem, bem como alteracdes
visuoespaciais, incluindo a dificuldade de reconhecer rostos ou encontrar objetos que estdo a vista. A disfuncao
executiva inclui a incapacidade de usar uma ferramenta, por exemplo, bem como uma “falta de jeito” que se vai

tornado mais frequente. Ha ainda comprometimento cognitivo social, que inclui ndo entender os sentimentos das
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outras pessoas, bem como compartilhar esses sentimentos, e a perda de interesse e motivacdo pode também ser
observada nas Pessoas com DA. Uma pessoa envelhece — o risco de desenvolver algum tipo de deméncia
aumenta. Na DA, a atrofia cerebral refere-se a uma perda de células cerebrais ou a uma perda no nimero de
conexBes entre as células cerebrais — formam-se placas senis (compostas por proteina beta-amildide) e ha
formacdo de emaranhados neurofibrilares. A meta-analise de estudos de prevaléncia feita até agora no mundo,
mostra que a prevaléncia de DA é de 4-5% entre as idades de 65-70, e que aumenta exponencialmente a cada 5
anos, chegando aos 50% nas idades a partir de 90. De acordo com dados de 2019, existem 50 milhdes de pessoas
diagnosticadas com deméncia em todo o mundo. A previsdo é que esse numero chegue a 82 milhdes de pessoas
em 2030 e 152 milhdes de pessoas em 2050. Uma das causas mais comuns de morte de pessoas com deméncia é

a infecgdo, principalmente com pneumonia ou sépsis.

A DA de inicio precoce é definida como tendo uma idade de inicio inferior a 65 anos, tem uma elevada carga
genética associada, e ndo é a forma mais comum / prevalente. A apresentacdo tipica, mais comum, é a de inicio

tardio (apds os 65 anos) e é designada por Doenca de Alzheimer de inicio tardio (Gurvit & Yildirim, 2020).

A Deméncia de Corpos de Lewy é uma doencga neurodegenerativa que geralmente ocorre entre 45 e os 65 anos,
que provoca um declinio cognitivo progressivo que interfere na vida normal e nas atividades diarias. Cerca de um
quinto dos casos coexistem com caracteristicas da doenga de Parkinson. Tem um inicio insidioso, é crénica e
progressiva como a DA, e provoca alteragdes ao nivel da memoria, alucinagdes visuais, um andar / caminhar feito
de forma arrastada, tremores de repouso e disturbios do sono, nomeadamente grandes periodos de sono
durante o dia. Outros sinais que podem ser observados nas fases iniciais da Doencga sdo as quedas repetidas sem
motivo aparente, momentos breves com perda de consciéncia e flutuacdes da atengdo. Ocorrem também

alteragdes a nivel organico, como episddios de incontinéncia urinaria, obstipacdo e hipotensdo ortostatica.

A Deméncia de Corpos de Lewy provoca altera¢cdes ao nivel do raciocinio e da percepcdo, e sdo por isso
frequentes, por exemplo, alucinagdes visuais. As Pessoas apresentam ainda altera¢des na marcha, como um
caminhar mais arrastado, movimentos lentos ou uma postura que parece congelada, tal como problemas de
equilibrio e quedas repetidas. Podem também ter dificuldades em engolir, apresentar uma expressao facial

reduzida, disturbios do sono, e uma sonoléncia diurna excessiva (Gurvit & Demirtas-Tatlidede, 2020).

A Demeéncia Fronto-Temporal (DFT) é um outro tipo de Deméncia. Acredita-se que afecta homens e mulheres de
igual forma, e na grande maioria dos casos, as Pessoas apresentam desinibicdo comportamental ou uma grande
impulsividade na fase inicial da doenca. No caso das pessoas com DFT, na sua variante comportamental, os

comportamentos sdo geralmente inadequados ou impulsivos, o que faz com que digam ou fagam coisas
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desajustadas, sem considerar como os outros percebem o seu comportamento. Os sinais mais comuns de DFT
envolvem mudangas extremas de comportamento e de personalidade. Estes incluem fazer comentarios
insensiveis ou rudes sobre a aparéncia de alguém, fazer gestos sexuais em publico, encarar estranhos ou ser
verbal ou fisicamente agressivo, perder pistas sociais (Ex: enquanto os interlocutores encontram uma raz3o para
encerrar a conversa, a Pessoa com DFT decide insistentemente ficar e continuar as conversas); arrotar,
flatuléncia, cuspir, tocar nos 6rgdos genitais, apresentar problemas ao nivel da higiene pessoal e do vestir (Ex:
usar roupas sujas, com um cheiro, que estejam rasgadas ou sejam inadequadas a ocasido) e violar a distancia
interpessoal. Mudancgas de comportamento imprdprias ou impulsivas incluem por exemplo o vicio do jogo, pegar
em coisas que ndo lhe pertencem, roubar comida ou objetos visualmente estimulantes, comprar ou vender um
imovel sem pensar / analisar. Uma pessoa com deméncia pode ter perda de empatia e outras capacidades
interpessoais, como ter sensibilidade em relacdo aos sentimentos de outra pessoa. As Pessoas com DFT podem
colocar outras pessoas em situagdes sociais embaracosas, nomeadamente quando fazem comentdrios
inapropriados ou ofensivos em publico, ou se mostram indiferentes a dor e sofrimento dos outros, fazendo
piadas inadequadas. Pessoas com DFT geralmente apresentam comportamentos perserverativos e
estereotipados (Ex: balangar, tocar, cogcar ou esfregar) ou rituais compulsivos (Ex: acumular, ter rituais de
limpeza, verificar determinado aspeto de forma obsessivo-compulsiva, ir constantemente a casa de banho ou
sequenciar objetos). Pessoas com DFT podem ainda repetir as mesmas palavras ou frases, e apresentar mudancas
nos padrdes alimentares e / ou preferéncias alimentares incomuns, como por exemplo: elevado desejo de
alimentos doces, gordurosos ou ricos em hidratos de carbono, ou esquecer-se das regras sociais a mesa. Por

outro lado, podem também ndo conseguir parar de comer, beber alcool ou fumar. (Glirvit & Samanci, 2020).

A Demeéncia Vascular (DV) é a segunda causa mais comum de deméncia depois da DA. O termo é usado para
descrever a mudanca cognitiva associada a qualquer doenca cerebrovascular. O inicio da DV é geralmente subito
e sdo observados sinais neuroldgicos focais. A ressonancia magnética (RM) é o exame padrdo usado para o
diagnéstico. Os fatores de risco incluem ser do sexo masculino e ter histdrial de acidente vascular cerebral. O
comprometimento cognitivo ocorre geralmente na fase aguda pds-AVC ou em 6 meses. Os sintomas da DV sdo
muito variados, pois estdo relacionados com a parte do cérebro onde o fluxo sanguineo foi prejudicado / afetado.

O objetivo da prevencgdo primaria é prevenir lesdes vasculares (Glrvit & Samanci, 2020).
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Fases e Progressao da Deméncia

Fase leve / inicial da deméncia: Uma pessoa que vive com deméncia pode ter capacidades e funcionalidades
diminuidas. Dificuldades ao nivel da memaria a curto prazo, especialmente recordar eventos mais recentes, fazer
perguntas repetidamente, dificuldade em encontrar as palavras certas — sdo alguns exemplos dos sintomas que
atraem a atencdo dos familiares mais préximos. A Pessoa com Deméncia pode ficar confusa em ambientes
desconhecidos, e ndo mais conseguir conduzir com total seguranga, uma vez que pode realizar manobras
incorretamente, desrespeitar os sinais de transito, tomar decisdes lentas ou mas no transito, ou até mesmo
deixar de observar os sinais de transito. Poderdo também ter dificuldade com nimeros e/ou o manuseio de
dinheiro nas lojas — ter dificuldade em usar os cartGes bancarios, bem como telemdveis. Comegam também a ter
dificuldade nas tarefas didrias familiares, ainda que ndo haja grandes dificuldades em se vestir, lavar, comer e
tratar da higiene basica. Ndao ha alteracGes comportamentais, exceto a irritabilidade, o afeto embotado,
diminuicdo da espontaneidade e tendéncia a negar as dificuldades ou sintomas. Podem ocorrer disturbios do
sono, mudancas no apetite e na sexualidade. Os sintomas de depressdo podem estar na vanguarda em alguns
casos, devido ao reconhecimento / percepg¢do das dificuldades e perdas. No entanto, a depressdo geralmente
evidencia-se por uma maior relutancia e teimosia, e ndo com sintomas de luto ou choro. Alterages visuo-
espaciais, deficiéncias na memoéria a longo prazo, dificuldades na nomeacdo, défices na atencdo e no

planeamento abstrato sdo também comuns.

Fase Moderada da Deméncia

A Pessoa perdeu completamente a sua independéncia fora de casa. E comum que uma pessoa que vive com
deméncia vagueie, fique perdida ou confusa sobre a sua localizagdo. Para uma pessoa com deméncia, encontrar o
quarto quando se depara com varias portas, pode ser confuso. Dificilmente aprendem novas informacgdes. A
Deméncia afeta também a capacidade de ler, escrever e compreender informagdes. As Pessoas podem esquecer-
se de mudar de roupa, coloca-la na ordem errada ou colocar muitas camadas de roupas, independentemente do
clima. Pessoas com deméncia usam colher, garfo ou faca incorretamente. Uma pessoa com deméncia pode virar
um copo de sumo para uma tigela de sopa ou comer uma sobremesa com uma faca - quando a Pessoa ja ndao
consegue usar a faca a mesa, devemos cortar a comida previamente. No entanto, pode ainda ser capaz de limpar
a mesa ou cortar legumes. Os cuidadores assumem grande parte das tarefas relacionadas com o banho, fazer a
barba, os cuidados em termos da higiene oral, dos cabelos e das unhas. Nas fases iniciais, a Pessoa com deméncia
pode precisar apenas de um lembrete para tomar banho. A medida que a deméncia progride, precisard de mais

assisténcia. O controlo dos esfincteres continua sem intercorréncias, exceto alguns episédios de incontinéncia

14



noturna. A pessoa mantém os hdbitos de higiene que sempre teve ao longo da vida, como lavar o rosto pela
manhd, usar a sanita, etc. Uma pessoa com DA pode suspeitar das pessoas a sua volta, acusando-as por vezes de
roubo, infidelidade ou outro comportamento impréprio. Geralmente, tém também alguma ansiedade, o que
pode contribuir para que se sintam nervosos, preocupados ou fazer com que ndo queiram ficar sozinhos ou fora
da vista dos seus familiares mais proximos. Compromissos futuros, como consultas médicas por exemplo, podem

levar a uma ansiedade antecipatdria evidente, e podem também ocorrer altera¢des no padrao de sono.

Fase Avancada ou Grave da Deméncia

As Pessoas com DA em fase avancada sdo completamente dependentes de outros para os seus cuidados. Podem
confundir os seus familiares (cénjuge, filhos, etc) com os seus pais e podem ndo reconhecer o seu proprio rosto
no espelho. As Atividades de Vida Diaria (AVD) bdsicas, como vestir-se, lavar-se e comer, exigem agora uma
supervisdo total. A dificuldade em engolir também é comum. Um dos sintomas da deméncia é a desorientagdo
em relacdo ao tempo, lugar ou a si préprio. Alguém com deméncia pode chamar pela mae ou pelo pai. O seu
vocabuladrio pode ficar consideravelmente reduzido e todas as capacidades em termos verbais podem ser
perdidas nesta fase. Podem ser observados a vaguear, sem aparente rumo, a realizar movimentos repetitivos e a
acumular objectos, e numa fase final, serem incapazes de ficar de pé ou andar. Pode ainda ocorrer incontinéncia

urindria e fecal, bem como crises epiléticas (Glrvit & Yildirim, 2020).

3.4 Como é feito o diagnodstico? Quais os beneficios, as dificuldades e como é que é

feito?

A demeéncia é um termo genérico para uma série de condigdes progressivas que afetam o cérebro. Existem varios
tipos de deméncia e cada uma tem as suas préprias caracteristicas. E importante conhecer os diferentes tipos de
deméncia e as suas caracteristicas, para saber o que os cuidadores poderado enfrentar e o que esperar da Pessoa
que vive com demeéncia. Enquanto que as deméncias primarias sdo doencas neurodegenerativas do sistema
nervoso central, como é o caso da Doenca de Alzheimer, a Deméncia de Corpos de Lewy e a Deméncia fronto-
temporal, as deméncias secunddrias ocorrem como resultado de uma doenga neuroldgica ou psiquidtrica e a

Demeéncia Vascular é uma delas.

Os critérios clinicos basicos para todos os tipos de deméncia sdo os seguintes: capacidades e funcionalidade nas

atividades de vida diaria diminuidas, sendo que este declinio significativo de um nivel anterior de desempenho e
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funcionalidade ndo podem ocorrer no contexto de um episddio de delirium ou outra perturbacdo mental. O
declinio cognitivo deve ser evidente e comprovado (Glrvit, 2020) e é ainda necessario reunir informacgdes sobre a
condicdo médica passada e presente da Pessoa, tanto junto da mesma, como dos seus familiares mais préximos
(McKhann et al.,, 1984). O exame do estado mental pode ser realizado junta a cama (no caso de Pessoas
hospitalizadas) ou ser realizada uma avaliagdo neuropsicoldgica para avaliar o declinio cognitivo. O

comprometimento cognitivo ou as alteragdes comportamentais sdo manifestadas por pelo menos dois dos

seguintes critérios:

e Dificuldade em adquirir novos conhecimentos ou comprometimento da memodria

e Capacidade e funcionalidade reduzidas em tarefas complexas, discernimento reduzido ou dificuldades na
capacidade de julgamento

e Alteragdes na percecdo visual

e AlteragGes na linguagem

e Alteragdes no comportamento e personalidade

Os médicos diagnosticam a causa da demeéncia, sendo para tal necessario colocar perguntas sobre o historial
médico da pessoa, fazer um exame fisico, um exame do estado mental e exames laboratoriais e de imagem.
Durante a avaliagdo do historial médico e exame fisico, 0 médico ird questionar a Pessoa e um familiar mais
proximo sobre doencas recentes ou outros eventos da vida que possam causar perda de memoaria - condigGes
médicas agudas e patologias organicas podem ser detectadas ou descartadas nesta fase. Um exame neurolégico
é feito para detectar se ha presenca de alteragdes cerebrais que possam estar a causar deméncia. Apds avaliacdo
psiquiatrica, testes neuropsicoldgicos sdo usados para testar o nivel das fungdes mentais, motoras e perceptivas
da pessoa. Este método é usado para examinar as consequéncias cognitivas de danos cerebrais. Durante o exame
fisico, o médico ira procurar sinais de outros problemas médicos e pedird exames de laboratério para encontrar
gualquer condicdo que possa ser tratada. Exames de imagem cerebral, como a tomografia computadorizada e a
ressonancia magnética também podem ser feitos, para garantir que ndo sera outro problema de saude a causar

os sintomas (McKhann et al., 1984).
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4 Unidade 2: As alteracdes provocadas pela Deméncia

Além da deterioracdo cognitiva, uma pessoa que vive com deméncia pode apresentar alteragOes
comportamentais e distUrbios neuropsiquiatricos. A deméncia também afeta a capacidade funcional da Pessoa. A
forma como a deméncia pode afetar a personalidade e o comportamento pode ser muito diferente de caso para
caso, e por isso, é fundamental que consiga concentrar nas coisas que a pessoa ainda consegue fazer e aderir as

rotinas que fazem parte da sua histdria de vida.

4.1  Principais alteracdes cognitivas

A doenca de Alzheimer geralmente afeta a memdria de curto prazo. A prépria pessoa ou um familiar mais
proximo poderdo queixar-se e preocupar-se pelo facto de repetir perguntas, frases ou histérias na mesma
conversa, perder objectos, esquecer compromissos, esquecer de desligar o forno ou o fogdo a gas. A pessoa que
vive com deméncia pode apresentar dificuldade nas competéncias visuais e espaciais, e estar também mais
desorientada — perder-se durante a conduc¢do ou enquanto caminha em areas familiares, ou até mesmo perder a
capacidade de reconhecer lugares familiares. As Pessoas com deméncia podem também ter dificuldades para
encontrar as palavras certas (anomia). A Afasia progressiva primaria, por exemplo, pode causar dificuldades na
compreensido do discruso. O vocabuldrio comeca a estreitar / diminuir. No caso da Afasia progressiva logopénica,
poderd provocar dificuldades em encontrar a palavra certa, enquanto que na Afasia progressiva nao fluente, ha
erros a nivel da gramatica. A agnosia (em grego gnosis, que significa "ndo saber") refere-se a uma condicdo
neuroldgica na qual a Pessoa é incapaz de reconhecer e identificar objetos ou pessoas. Tende a perder
flexibilidade mental, adaptabilidade, foco e tenacidade devido as alteragBes nas funcBes executivas. A pessoa
pode ter dificuldade em compreender os significados abstratos de metdforas, planear o seu comportamento,
raciocinar sobre problemas individuais e sociais e criar solu¢des adequadas para os problemas que encontra na

vida quotidiana (Gurvit, 2020).

4.2  Principais alteragdes comportamentais e emocionais

A deméncia pode causar mudangas no comportamento do seu familiar. Uma pessoa com deméncia que tem
apatia estard muito pouco motivada para fazer as coisas. Alteracdes no controlo dos impulsos (hipersexualidade,
hiperfagia, por exemplo) podem ser observados, e poderd acontecer que a Pessoa mostre emog¢des menos

espontaneas (autogeradas) em relacdo aos seus préprios assuntos, ou parece menos interessada em eventos que
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deveriam ser importantes para si ou para as pessoas que conhece bem. Alguns dos comportamentos desinibidos
podem incluir comentarios indelicados ou rudes - uma pessoa com deméncia pode comentar, “sem filtro” a
aparéncia de outra pessoa, por exemplo. Parecem ter perdido as suas regras sociais, e pode parecer que estdo a
tentar deliberadamente constranger ou assediar a outra pessoa. Estes comportamentos desinibidos podem
colocar uma enorme pressao sobre as familias e cuidadores, tal como os comportamentos sexuais inapropriados.
Conversas sobre sexo, atos sexuais e atos sexuais implicitos sdo alguns exemplos de comportamentos sexuais

descontrolados.

A hiperfagia é uma alteragdo comportamental alimentar comum em Pessoas com deméncia. Inclui preferéncias
alimentares incomuns, como um grande desejo/apetite de doces, alimentos gordurosos ou ricos em hidratos de
carbono e tendéncia a comer objetos ndo comestiveis, sacos de cha ou até fezes. Os sintomas psicoticos ocorrem
na forma de alteracGes de pensamento e da percepc¢do. As alteracGes de pensamento mais comuns sdo as de
roubo (“roubaram o meu dinheiro!”), infidelidade (“a minha esposa estd me a trair com outra pessoa”) abandono

(“vais abandonar-me num hospicio”) e identificacdo incorreta ( “esta ndo é minha casa, vamos para casa”).

A deméncia afeta a percecdo, o que faz com que a forma como a Pessoa entende o mundo ao seu redor seja
mudada / alterada / afectada. Poderdo ser disturbios perceptivos muito leves como ilusGes, a sensagdo de
presenca de uma pessoa no espago ou sonhos vividos, ou casos mais graves, com alucinagdes formadas, em que a
Pessoa vé objetos, pessoas ou animais. A medida que as alteragdes de percepgdo se tornam mais graves, o insight
ou a consciéncia dos mesmos é perdida e, embora estejam limitados a noite, comecam gradualmente a surgir
durante o dia. A depressdao é particularmente comum entre as alteracbes do humor. Pessoas com Défice
Cognitivo Ligeiro ou Doenga de Alzheimer em fase inicial podem ser acompanhados por estados depressivos e
ansiedade, variando de disforia/distimia reativa a depressdo major, especialmente quando tém consciéncia das

suas dificuldades / perdas.

Uma pessoa com DA pode sentir-se ansiosa - pode ficar inquieta, sentindo necessidade de se movimentar ou
andar. Poderdo também ficar confusos e nervosos relativamente a compromissos futuros, e de um modo geral, a
ansiedade é de tal forma elevada que faz com que ndo queiram ficar sozinhos ou fora da vista dos familiares mais
préximos. A agitagdo pode incluir violéncia fisica ou verbal e movimentos repetitivos. A medida que as alteragdes
comportamentais observaveis se tornam mais graves, elas tendem a ocorrer também durante o dia, enquanto
gue inicialmente sdo mais comuns ao final do dia, naquilo que é chamado o “sindrome do sol posto ou do p6r do

sol" (Garvit, 2020).
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4.3  Principais alteragdes na funcionalidade (AVDs)

Uma pessoa com deméncia geralmente precisa de ajuda com tarefas mais complexas, como gerir contas e
finangas. As pessoas com deméncia podem continuar com as finangas do dia-a-dia, como pagar as compras, mas
podem ter dificuldade com decisdes mais complexas. Por exemplo, a pessoa pode achar dificil aprender a lidar
com uma nova maquina de lavar roupa ou de lavar a louca, ou até com um novo comando de televisdao. Uma
pessoa que vive com deméncia pode ter dificuldade em manter a gestdo da casa e as tarefas relacionadas com o
autocuidado ou higiene (vestir-se, lavar-se, comer, ir a casa de banho, etc.). Considerando que sobretudo na fase
inicial, as pessoas podem ter tendéncia a negar algumas dificuldades ou acontecimentos, os familiares mais

proximos devem ser cuidadosamente questionados a esse respeito, se possivel e se necessario

Comparado com a doenca de Alzheimer em termos de comportamento

A DFT geralmente comeca com mudancas comportamentais distintas (comportamentos socialmente
inadequados, apaticos, impulsivos, etc.), enquanto que na DA, nas fases iniciais, as Pessoas tendem a permanecer
socialmente habeis apesar das suas dificuldades de memdria (podem até ser capazes de encobrir e disfarcar
bastante bem as suas dificuldades). As pessoas com DA geralmente tém uma dificuldade precoce e profunda em
aprender e reter novas informagdes. Em contraste, a maioria das Pessoas com DFT com comprometimento leve
geralmente sabem o dia ou a hora e a sua localiza¢do, sdo capazes de acompanhar eventos recentes e podem

continuar independentes — continuar a trabalhar, conduzir e muito mais (Gurvit, 2020).
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5 Unidade 3: “Nos meus Sapatos — Abordagem Centrada na Pessoa”

Antes de iniciar a leitura deste capitulo, tire um tempo para ouvir o podcast e experimentar o exercicio proposto.

5.1 Como é ter Deméncia?
Quem ja se cruzou com uma Pessoa com Deméncia, ndo pode deixar de se fazer esta pergunta.

Tom Kitwood (1997) fez essa mesma pergunta quando comegou a estudar a identidade nas Pessoas com
Demeéncia. Havia quem dissesse que o diagndstico de deméncia poderia ser considerado um sinénimo de muitas
perdas, incluindo a perda de identidade da prdpria pessoa. Contudo, Kitwood debrucou-se sobre esta tematica
dificil, apresentando varias formas de encarar esta situacdo. Por um lado, podemos tentar perguntar
directamente a Pessoa com Deméncia, embora sejam raras as situacdes em que a propria pessoa consegue
partilhar a sua percepcao sobre a sua experiéncia, muito devido a presenca de altera¢cdes, como a anosognosia
(incapacidade de reconhecer as proprias altera¢des), ou mesmo pelo estigma que existe sobre esta tematica e
gue nao facilita a partilha. Contudo, ainda existem alguns exemplos que nos vdo guiar ao longo deste capitulo,
como é o caso da Christine Bryden, Jennifer Bute ou Diana McGowin, que falam, na primeira pessoa, sobre a sua

experiéncia de ter deméncia.

Outra das vias que Kitwood usou passa pela escuta cuidadosa das histdrias partilhadas sobre o seu passado e
como estas podem ser uma metafora para a sua situagdo actual, como quando a Pessoa com Deméncia partilha
as suas superacgoes relacionadas com o seu trabalho como uma possivel analogia com as dificuldades atuais ou
como a partilha de histdrias onde o foco é na conexao familiar ou de amizade, transmitem a valorizacdo dessa
mesma ligacdo e a sua necessidade no momento presente. Outra via poderia ser através da criacdo artistica, onde
através da poesia ou do desenho, pretende-se compreender um pouco mais da experiéncia, mesmo que seja

indirectamente, como o prdéprio autor tentou fazer.

A proposta final de Kitwood seria através do “Role play”, ou seja, através da representacdo de papéis, do calcar
os sapatos da propria pessoa. Como convidamos a fazer no inicio deste capitulo. Sabemos que a experiéncia pode
ser apenas “vagamente” semelhante, pois a real experiéncia pode apenas ser inferida, contudo, através desta
projec¢do empatica, podemos compreender o que a Pessoa pode estar a passar, ndo sentindo as suas emogdes

mas sentindo as ressonancias dessas mesmas emogdes em nds.
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Varias associa¢Oes e organizagdes tentaram recriar a experiéncia de viver a deméncia na primeira pessoa, quer
seja através de videos gravados em primeira pessoa, quer seja através de jogos de realidade aumentada. Em

todos eles, somos convidados a observar e a “calcar” os sapatos da Pessoa com Deméncia.
Alguns exemplos sdo os seguintes:

https://www.awalkthroughdementia.org/

https://www.youtube.com/watch?v=vGrdgm3aPJQ

https://www.youtube.com/watch?v=8QSQ0hIToOA

Contudo, o leitor pode estar a perguntar-se porque € necessario “calcar esses sapatos”? Porque é que
compreender melhor a Pessoa, para além da prépria doenca, iria ajudar a cuidar melhor do meu familiar ou

amigo?

Sabemos que uma das maiores dificuldades que uma Pessoa com Deméncia pode sentir, passa pelo facto de, face
ao diagnostico, deixar de ser tida em conta a sua individualidade, e passarem a dominar as alteragGes associadas
a doenca. Como Christine Bryden (2005) partilha, “Sou observada cuidadosamente por sinais de palavras ou
comportamentos estranhos, a minha opinido jé ndo é ouvida e sou vista como alguém sem capacidade de
“insight”, o que faz com que ndo haja problema em que eu seja excluida.”. Assim, a Pessoa fica para segundo
plano, os seus interesses e valores ja ndo sdo tidos em conta e a sua opinido perde-se no meio das alteracdes
associadas a doenga. Acabamos por estar a contribuir para uma perda mais ampla do que a causada pela propria

doenca.

N3do deixa de ser interessante que, mesmo numa fase inicial, a prépria Pessoa possa tentar partilhar as suas
dificuldades mas estas ndo sdo valorizadas. Como Jennifer Bute (2019) partilha: “O médico de familia acreditou
em mim, mas como eu era uma médica conhecida, nem quiseram pensar em deméncia. Ele disse “Ndo hd nada de
errado consigo”. O sequndo médico que consultei estava relutante em diagnosticar-me com deméncia, pois néo
me queria perder como médica local.” Ela prépria reparou nas primeiras alteracdes da sua doenga, contudo,
todos a sua volta desvalorizavam ou ndo consideraram sequer a deméncia, com receio das alteragGes que esse
diagndstico iria provocar nas suas vidas. Foi preciso a propria lutar para ver o seu préprio diagndstico

reconhecido, lutando contra a resisténcia de quem a rodeia.

A Deméncia é um diagndstico que ninguém quer receber, mas dificultar o acesso a esse mesmo diagndstico acaba
por limitar o acesso a tratamentos e apoios que de outra forma a pessoa ndo usufruir. Este topico pode ser

muitas vezes controverso. Por um lado, é um direito da propria Pessoa (UNESCO, 2006), de receber toda a
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informacdo sobre a sua salde e que esta seja entregue exclusivamente a si e, caso aceite, partilhada com outras
pessoas. Contudo, também sabemos que as alteragGes cognitivas podem influenciar a capacidade de passar a
informacdo aos familiares e influenciar o processo de tomada de decisdo (ndo sendo sindnimo, contudo, de que a
Pessoa € considerada automaticamente incapaz por ter determinadas altera¢Ges ou diagndstico). Assim, cria-se
um impasse que muitas das vezes resulta numa partilha parcial ou até uma total auséncia de partilha de
informacdo para a prépria Pessoa, deixando-a sem resposta para as altera¢des que pode estar a sentir. Assim, se
até para obter o diagndstico a prdpria Pessoa pode sentir dificuldades em ser escutada, podemos imaginar que,

quando este é confirmado, esta possa ter ainda mais dificuldades em ser envolvida.

Sabemos, como vimos nos capitulos anteriores, que a deméncia pode trazer associadas algumas dificuldades
acrescidas para o reconhecimento da prépria doenca. Quer seja pelas dificuldades de meméria, que inibem a
Pessoa de se recordar de algumas das suas falhas e lapsos, quer seja pela anosognosia, onde a area do cérebro
gue permite reconhecer as alteragdes a que somos sujeitos estd alterada, ou, passando pelas alteracGes na
linguagem e na respectiva capacidade de expressao, ha varias altera¢cdes que podem dificultar a que a voz da

Pessoa com deméncia seja ouvida.

Como podemos ouvir no audio, Christine partilha o que pode ser uma visdo sobre a experiéncia de ter deméncia,
definindo-a como se vivesse num “nevoeiro” constante, que melhora com a medicagdo, mas que mesmo assim
lentifica o pensamento e o raciocinio. A prépria partilha que “As tarefas didrias sdo complexas. Ja nada é
automdtico. Tudo é como se estivéssemos a aprender pela primeira vez. (..) Dizem-nos que jd fizemos
determinada pergunta antes, mas nés ndo temos nenhuma lembranga. E apenas um fragmento do passado em
branco, o que é estranho e assustador, e mesmo assim continuam frustrados connosco. Se tivéssemos uma perda
fisica, iriam dar-nos os parabéns pelos nossos esfor¢cos. Mas como ndo podem ver as altera¢cdes no nosso cérebro
e como é dificil lidar com elas, entdo ndo entendem as nossas lutas.” (Bryden, 2005).

Christine expOe assim a dificuldade que sente em ver reconhecidas as suas dificuldades — ndo sé aquelas
inerentes a doenca, mas também no que diz respeito a interaccdo com o proximo. Ha um olhar de expectativa, de
procura de um erro ou da proxima perda, perdendo-se o olhar de compreensdo e de valorizagdo da Pessoa que

ainda resiste a doenca.
Esta partilha leva-nos ao ponto fulcral deste capitulo: Como podemos dar resposta a esses desafios?

A partir do momento em que se conhece o diagnéstico, surgem varios desafios associados ao mesmo. Para além
dos desafios relacionados directamente com a doenga, como as alteragGes cognitivas e funcionais, é preciso

também ter em conta os desafios psicossociais que podem surgir.
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O impacto da percepcdo da doenca na prépria Pessoa é de grande importancia, pois muitas vezes, mesmo com a
presenca de alteragGes significativas, a Pessoa ndo deixa de ter uma percepc¢do de que algo esta diferente. A
resposta mais comum é de desvalorizar essas queixas, dizendo coisas como “é normal”, “ faz parte da idade” ou
“nao te preocupes!”. O ponto aqui ndo é aumentar a ansiedade da prdpria Pessoa ou obriga-la a ter consciéncia
das suas alteragGes, mas sim possibilitar o didlogo sobre o assunto, permitindo que a Pessoa possa partilhar as
suas preocupagoes naturais, sem ser interrompida ou ver “cortada” a possibilidade de didlogo logo a partida.
Poderemos ndo ter uma solugdo para a situagdo em si, mas o facto de estarmos ao lado da Pessoa, disponiveis

para ouvir, possibilita que esta tenha mais um “porto de abrigo” nestes tempos incertos.

Porque havera duvidas e questGes que vao surgindo, ndo so pela prépria Pessoa, mas também pelas pessoas que
a rodeiam, é fundamental compreender a doenca através de informacdo fidedigna e do apoio de profissionais.
Esta partilha de informacdo pode reflectir-se na comunicagdo do respectivo diagndstico com a Pessoa com
deméncia, algo que ainda ndo é comum nos dias de hoje, mas que ndo deixa de ser um direito da prépria Pessoa.
Claro que podemos compreender as razées para que isto aconteca, desde logo o receio de que a Pessoa possa
nao ser capaz de compreender ou recordar a informacdo partilhada, contudo, tal ponto deve ser avaliado caso a
caso, e haverd situacées em que de facto, a partilha do diagndstico poderd ser benéfica, para que a propria
Pessoa possa compreender e lidar melhor com o que se passa. Muitas vezes, ha a adop¢do de uma “conspiragao
do siléncio”, onde a familia e equipa médica sabem do diagndstico, mas a prépria Pessoa acaba por ndo ter a
oportunidade de o conhecer. Nestas alturas, sdo também tomadas varias decisGes pela Pessoa, como por
exemplo, o tipo de cuidados prestados ou a medicagdo a ser tomada, sem envolver verdadeiramente a Pessoa no

processo de tomada de decisdo, sendo comum surgirem comportamentos de oposicao:

e “Se estd tudo bem, se ndo tenho problema nenhum como me dizem, entdo por que razdo tenho de
tomar estes medicamentos?”

e  “Se me dizem que estou bem, porque querem tirar-me a carta de condugao?”

e “Se 0 médico me disse que estava bem, porque é que estd um estranho ca em casa para tomar conta de

mim?”.

N3o teriamos também nds a mesma reaccdo caso estivéssemos no lugar da Pessoa com deméncia?
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5.2 Introducdo a Abordagem Centrada na Pessoa e nos Direitos Humanos

Sabemos que cada Pessoa é Unica e que cada situacdo tera de ser analisada com base nesse principio, contudo,
quando comegamos a adotar uma abordagem em que “calcamos os sapatos” da Pessoa com deméncia,
conseguimos comecar a compreender algumas das situagdes e desafios que vao surgindo ao longo do percurso

da doenga.

Jennifer Bute apresenta uma bonita analogia nas suas palestras, onde aborda a tematica da Deméncia na
primeira pessoa. A primeira imagem das suas apresentacdes sdo sempre papoilas. Esta associa esta flor a
esperanca e alegria, mas acima de tudo a resisténcia sobre a adversidade, pois podem “Crescer ao longo de novas
auto-estradas, naqueles locais inexplorados onde nos podemos sentir perdidos; cruzar-me com papoilas numa
paisagem lisa e vazia, entre a gravilha e o po, dd-me imensa alegria” (Brute, 2018). Assim, como as papoilas,
também as Pessoas com Deméncia podem prosperar mesmo face as condi¢cdes mais indspitas, se também, como

as proprias flores, tiverem acesso as condi¢des para tal, a uma abordagem mais focada nas suas necessidades.

Essa abordagem muitas vezes é apelidada de “Abordagem Centrada na Pessoa”, onde o foco é, como o nome
sugere, na propria Pessoa, na sua histdria de vida e nos seus interesses e valores. (Kitwood, 1997), autor pioneiro
nesta drea, define 5 grandes necessidades da Pessoa com Deméncia, tendo como uma sexta necessidade central,
o Amor. Os outros dominios sdo o Conforto, ldentidade, Ocupacdo, Inclusdo e Conexdo, muitas vezes

representados como uma flor.

Como o préprio afirma, o corresponder de uma destas necessidades vai provocar o corresponder de outras, pois
ndo ha barreiras sélidas entre cada necessidade. Estas necessidades estdo presentes em todos os seres humanos,
mas poderao ser ainda mais evidentes nas pessoas que enfrentam algum tipo de perda de capacidade cognitiva,
gue por causa da mesma, podem ver a sua capacidade para tomar iniciativas para atingir essas mesmas
necessidades postas em causa pela sua doenga. Assim, correspondendo a estas necessidades, podemos continuar

a respeitar a Pessoa e a sua histdria.

Para mostrar a importancia da historia de vida da pessoa, apresentamos o seguinte exemplo, retirado da

campanha “Amigos na Deméncia”:

Num Lar de idosos do Nordeste de Inglaterra, uma das residentes, uma Pessoa com Deméncia, estava
constantemente a tamborilar em todas as superficies. Toque, toque, toque. Toque, toque, toque. Isto tornava-se
muito incomodativo tanto para os funciondrios, como para os outros residentes, especialmente porque ndo

podiam fazer atividades quando ela estava a fazé-lo.
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Um dia, a sua sobrinha veio da Austrdlia para a visitar. Naturalmente, a primeira pergunta que fez foi “Porque

esta ela a fazer isto?!”. Lamentavelmente, ela ndo sabia.

Os funcionarios do Lar passaram o resto da tarde com a sobrinha, tentando obter mais informacgGes sobre a
residente. Uma das coisas que descobriram foi que durante a Il Guerra Mundial, esta tinha trabalhado em
Bletchley Park e tinha ajudado a decifrar o cédigo Enigma que ajudou ao fim da guerra. Ela estava a receber
mensagens transmitidas em codigo Morse! Em vez de “toque, toque, toque” talvez fosse, “ponto, ponto,

travessao”.

Como podemos ver, apenas foi possivel compreender o comportamento considerado “atipico” através da
percepc¢ao e valorizacdo da historia de vida da Pessoa. Quando compreendemos a importancia de determinado
gesto para a Pessoa em questdo, podemos perceber que se trata de um gesto bastante tipico e uma recordagao
de um passado presente. Muitas vezes, é esse mesmo conhecimento sobre a Pessoa que permite desbloquear
situagdes mais adversas, orientar em situagdes de desorientagdo/ confusdo ou a acalmar nos momentos de maior
agitacdo. Posso ndo reconhecer o contexto onde estou, posso até, momentaneamente, ndo reconhecer quem me
rodeia, mas se alguém falar para mim, com os assuntos que me interessam e que dizem respeito aos meus

interesses, muito mais facilmente irei encontrar tranquilidade e seguranca perto dessas mesmas pessoas.

Quando incluimos a histéria da Pessoa no dia-a-dia, conseguimos criar um espago mais seguro para a propria
pessoa “se movimentar”. Através de actividades desenhadas com base nos interesses da Pessoa, na construcao
de uma rotina valorizada com espago para a novidade, estamos a possibilitar uma melhor qualidade de vida para
a prépria Pessoa e para quem a rodeia. Se tivermos a oportunidade de envolver a prdpria Pessoa nesse
planeamento diario, por um lado valorizamos as suas competéncias, mas também |lhe damos a oportunidade de
tomar decisdes, por mais simples que sejam, mas que contribuem para devolvermos a Pessoa o sentimento de
utilidade e produtividade, que qualquer ser humano necessita no seu dia-a-dia. Quando reconhecemos e
valorizamos a histdria de vida da Pessoa com deméncia, muitos comportamentos “estranhos” passam a fazer
sentido, e temos assim oportunidade para ir ao encontro da necessidade, sentimento ou habito que esta na base

daquela situacdo.

Este cuidado redobrado a histéria e interesses da prépria Pessoa ndo se trata apenas de uma forma de melhorar
a prestacao de cuidados, de uma forma mais humana e respeitadora, como se trata também de um respeito pela
propria identidade da Pessoa. Muitas vezes, questiona-se se a Pessoa com Deméncia continua a mesma apds a

progressao da doeng¢a. Ha vdrias mudangas, nomeadamente alteracdes a nivel cognitivo que acabam por
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influenciar o comportamento e a autonomia da prdpria Pessoa. Contudo, o que poderd definir a identidade da

Pessoa?

5.3 Identidade e Deméncia

A literatura sobre este tépico é extensa e ha varias teorias sobre a mesma. Como é possivel ver no trabalho de
(Caddell & Clare, 2010), onde foi feita uma revisdo dos varios estudos existentes sobre esta tematica, quase todos
demonstraram alguma evidéncia de que a identidade persiste na Pessoa com Deméncia, visivel através das suas
palavras e dos seus comportamentos ndo-verbais. Através da capacidade de falar sobre as suas competéncias
fisicas e mentais, de se reconhecer e ser reconhecido através de comportamentos e frases “préprias” da Pessoa,
quer seja através das interacgGes sociais que estabelecem, com uma procura de significado e propdsito para essa
mesma interaccdo, as Pessoas com Deméncia podem manter assim uma identidade, mesmo que a sua
capacidade de apresentar a sua narrativa de vida de forma coerente possa estar posta em causa pelas alteragdes.
O interessante desta revisdo de literatura, para além de reforcar que a identidade da Pessoa com Demeéncia se
mantem, é que recorreu a estudos que entrevistaram e avaliaram Pessoas com Deméncia em varias fases, das
mais iniciais até as mais avangadas.

Ja os estudos de Carpeter e os seus colaboradores (Carpenter et al., 2007) e os de Auriemma e respectivos
colaboradores (Auriemma et al., 2014) demonstraram que os valores e preferéncias revelam-se consistentes ao
longo do tempo nas Pessoas com Deméncia e que sdo suficientemente estdveis para que sejam usadas para

manter a decisao centrada na pessoa, mesmo quando esta perde capacidade.

Assim, mesmo face a Deméncia, a identidade, valores e gostos da prépria Pessoa podem manter-se preservados,
mesmo com ligeiras alteragdes, o que pode ser orientador para a prestacdo de cuidados. Mesmo que seja
necessario haver sempre espaco para aceitar qualquer mudanca de opinido da prdpria Pessoa, a literatura da-nos
bases para poder basear a prestacdo de cuidados nos interesses e valores da prépria Pessoa, podendo assim ser
um bom auxilio no processo de tomada de decisdo quando a Pessoa sentir dificuldades em tomar essas mesmas

decisdes.

Para além da literatura cientifica, nada como ouvir a resposta dada pela prépria Pessoa. Partilhando as palavras
de (McGowin, 1994): “Se ja ndo sou mais uma mulher, por que ainda me sinto como uma? Se ja ndo vale a pena
dar-me apoio, por que anseio por isso? Se ndo sou mais sensual, por que gosto da textura suave da seda contra a
minha pele? Se ndo sou mais sensivel, por que cangdes liricas comoventes despertam algo em mim? Cada

molécula minha parece gritar que eu, de fato, existo, e essa existéncia deve ser valorizada por alguém! Sem
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alguém para caminhar neste labirinto ao meu lado, sem o toque de um companheiro de viagem que entenda

minha necessidade de autoestima, como posso suportar o resto desta jornada inexplorada?”

Pelas suas palavras, podemos perceber a resiliéncia da identidade e que as necessidades de uma Pessoa com
Deméncia sdo em tudo iguais a qualquer outro ser humano, a necessidade do contacto, da validacdo pelo outro,
da simples resposta que qualquer um de nds tem ao ouvir uma musica, por exemplo. Uma coisa que McGowin
reforca é o facto de, face a incerteza da prépria deméncia, poder ser preciso um apoio, um companheiro para
esta jornada. Ja a prépria Christine reforcava a ideia de jornada, ou seja, de que a deméncia nao é algo estanque,

|Il

em que a Pessoa passa rapidamente de “saudavel” para “doente”, mas sim alguém que enfrenta uma
adversidade e que pode, inevitavelmente, perder algumas capacidades mas que ndo deixa de poder ser envolvido

nas mais pequenas tarefas, nas relagdes com os outros, ou mesmo na prépria comunidade.

Cabe assim a cada um de nés, que trabalhamos ou vivemos com Pessoas com Deméncia, o desafio e a missdo de
continuar a respeitar a sua identidade e os seus direitos, e de nunca nos esquecermos que ha mais para além da
doenca, fazendo diariamente este esforco / exercicio: colocarmo-nos no lugar da Pessoa com Demeéncia, e

vermos o mundo pelos seus olhos.

27



6 Unidade 4: Os primeiros passos no Cuidar — Foco na Familia

Introducao

Neste capitulo, aprendera como o relacionamento entre a pessoa com deméncia e o cuidador pode mudar ao
longo do tempo, quais as emog¢des que ambos podem experimentar e como a sua atitude em relagcdo a deméncia
pode afetar os seus relacionamentos de cuidado. Como navegar pelas mudangas no relacionamento entre
familiares e as suas amizades desde o inicio da deméncia até a fase mais avancada, bem como receber apoio. Este
capitulo também ird ensina-lo a discernir entre problemas especificos de deméncia e problemas nao especificos
de deméncia. Falaremos também sobre a comunicacdo com a pessoa com deméncia, as altera¢gdes que podem
ocorrer devido a deméncia e como comunicar com a pessoa com deméncia. Aprenderd também sobre a
importancia e o poder da comunicagdo ndo-verbal. Outro aspecto importante prende-se com as diferentes

equipas técnicas que o podem ajudar como pessoa com deméncia ou como cuidador da pessoa com deméncia.

Objetivos

e Identificar os diferentes papéis dos cuidadores e como a relagdo com a pessoa com deméncia pode
mudar apds o diagndstico.

e Aprender estratégias para lidar com a deméncia e prestar cuidados adequados a pessoa com demeéncia.

e Identificar estratégias de comunica¢do com a pessoa com deméncia.

e Saber como usar o poder da comunicagdo ndo-verbal a seu favor.

e Compreender e ser capaz de identificar as diferentes equipas técnicas envolvidas no cuidado da pessoa
com deméncia.

e Saber comunicar com as diferentes equipas que cuidam da pessoa com deméncia.

Reflexdao

e Qual é a minha relagdo com o ato de cuidar?

e Quais sdo as minhas atitudes em relacdo a deméncia? Como é que as minhas atitudes em relagdo a
deméncia mudaram ao cuidar da pessoa com deméncia?

e Como mudou a relagdo com a pessoa com deméncia?

e Com que sucesso aproveitei os grupos de suporte disponiveis para mim?

e Como é que comunica com a pessoa com deméncia?
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e De que forma a comunica¢do ndo-verbal se mostrou Util na comunicacdo com a pessoa com deméncia?

e Qudo bem aproveitamos o apoio as pessoas com deméncia?

6.1 Como é que eu me relaciono com a Deméncia?

A deméncia é frequentemente diagnosticada apds um evento de crise ou o inicio de sintomas graves. No entanto,
o diagndstico precoce permite que as pessoas com deméncia, as suas familias e os seus cuidadores se preparem.
A progressdo da doenca tem implicagdes em areas como a seguranga pessoal, o uso de veiculos motorizados, a
gestdo das finangas pessoais e 0 acesso a assisténcia. O diagndstico precoe pode ajudar familiares, amigos e
pessoas com deméncia a aceitar e compreender as suas dificuldades em termos de funcionalidade. Permite ainda
que haja tempo para planear o futuro, cuidados e assisténcia adequados, questdes legais e financeiras e o
tratamento médico adequado.

O diagndstico de deméncia pode ser um grande choque, tanto para a pessoa como para os mais proximos. Muitas
pessoas com deméncia apds o diagndstico sentem tristeza e perda, que estdo ligadas a percepc¢do de que ndo
poderdo desfrutar das atividades que planeavam ou gostavam. A negacdo é muitas vezes uma resposta ao
diagndstico de deméncia. A pessoa com deméncia pode sentir um grande medo sobre o seu préprio futuro ou até
mesmo sentir-se culpada por ter deméncia, por nao ter feito o suficiente para impedi-la. Outras pessoas, com o
diagndstico, podem sentir alivio, pois o0 mesmo lhes permite entender a causa das mudangas que estdo a
acontecer com eles. No caso dos familiares, é importante que apds o diagndstico recebam o maximo de
informacdes sobre a doenca e as altera¢des decorrentes dela. Quanto mais informacgées os familiares tiverem,

mais facil sera para eles enfrentarem a doenga, e assegurar a qualidade da vida da Pessoa com deméncia.

6.1.1 Relacdes de Cuidados

Conflitos e atritos entre as pessoas com deméncia e os seus familiares podem ocorrer, pois os familiares ndo
identificam as alteracdes decorrentes da doenca ou podem pensar que os problemas ocorreram por diferentes
motivos. Alguns podem pensar que as mudancas sdo consequéncia do envelhecimento, ou estdo convencidos de
que a pessoa com deméncia tem certas atitudes de propdsito. As pessoas com deméncia e os seus familiares
sentem frequentemente que os papéis na familia e nas relagcdes mais préximas mudam. Os filhos e conjuges da

pessoa com deméncia muitas vezes sentem que ultrapassaram o papel dos pais, e as pessoas com deméncia
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sentem que os seus familiares e as pessoas a sua volta os tratam como criangas. Por outro lado, alguns familiares

relatam que a relagdo se aprofundou e que conseguiram aproximar-se mais da pessoa com deméncia.

Diferentes relagdes com os cuidadores podem variar de acordo com o parentesco e como se relacionavam com a
pessoa com deméncia. A prestacdo de cuidados pode ter um impacto positivo e/ou negativo no cuidador. Existem
aspectos positivos na tarefa de cuidar de alguém, que incluem sentimentos de afeto e proximidade dentro da
relacdo de cuidado e o sentimento de satisfagdo pessoal e propdsito na vida. No entanto, o impacto também
pode ser bastante negativo para o cuidador, uma vez que a deméncia é uma doenca crdnica, a prestacdo de
cuidados é continua, exigente e stressante, o que pode ter um impacto negativo na salde mental e no bem-estar

dos cuidadores.

6.1.2 Diferentes papéis nas rela¢des de cuidado

A medida que os sintomas da deméncia pioram com o tempo, a pessoa com deméncia precisara de mais cuidados
e apoio. Se a pessoa com deméncia estd acostumada a gerir os seus proprios assuntos financeiros e sociais ou da
familia, isso pode ser dificil de aceitar. Também pode ser dificil para a pessoa que agora tem que ajudar a pessoa
com deméncia, pois o equilibrio do seu relacionamento com ela mudara.

O Cuidador informal é alguém que é membro da familia, amigo ou vizinho, e que de forma ndo remunerada,
presta apoio a uma pessoa que tenha uma deficiéncia fisica, emocional ou financeira (Bove et al., 2016; Horrell et
al., 2015; Vaingankar et al., 2013).

Com o passar do tempo, e mediante as alteragdes provocadas pela Deméncia, podera acontecer que a Pessoa
perca a capacidade de exercer os seus direitos, e nesse sentido, é importante que sejam tomadas medidas legais
de modo a assegurar os seus direitos. Importa por isso que cada cuidador, mediante a legislagdo em vigor no seu
pais, se informe das medidas e procedimentos necessarios realizar, e se necessdrio, recorra a ajuda de um

advogado.

6.1.3 Atitudes e estigma em relagdo as Pessoas com Deméncia

A maioria dos participantes de um estudo de investigacdo feito por (Hsu, 2020) (Hsu, 2020) demonstraram
atitudes n3o negativas (52,7%) em relacdo a deméncia, seguidas de antipaticas (22,5%), desconfortaveis (22,2%)

e finalmente envergonhadas (2,6%). No entanto, as atitudes dos individuos e cuidadores podem ter implicagdes
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importantes nas relagdes de cuidado e, portanto, ndo devem ser desconsideradas. Uma atitude negativa em
relacdo a deméncia esta relacionada com o idadismo e o medo de sindromes psiquiatricas. Nos casos em que as
atitudes negativas se tornam graves, isso pode contribuir para o estigma das pessoas com deméncia e pode
impedir a compreensdo e a compaixao pelas pessoas que vivem com deméncia. O estigma ocorre quando a
percepgao dos outros é desviante da norma. Mesmo as pessoas que relatam uma relagdo positiva com a pessoa
com deméncia ainda podem sentir vergonha se tiverem um familiar que sofre de deméncia (goto K Aihara Y Kato
H. Sugiyama T., 2016). Existem trés tipos de estigma: o estigma publico, que se refere as ideias e crengas
negativas que a populacdo em geral tem em relagdo a deméncia; o auto-estigma, quando uma pessoa absorve
cognitiva ou emocionalmente crengas, atitudes, suposi¢oes e esteredtipos negativos relacionados a doenca, e por
ultimo o estigma por associagdo, que descreve como as pessoas que ndo tém DA, mas que compartilham uma
grande proximidade social, sdo afetadas pelo estigma relacionado a doenca (Stites et al., 2018). O estigma e as
atitudes negativas em relagdo ao cuidado de pessoas com deméncia podem impactar negativamente as relagdes
de cuidado. Um estudo feito por (Oslak & Musil, 2017) mostrou que existem algumas diferencas estatisticamente
significativas na vivéncia do estigma, considerando alguns fatores sociodemograficos. Pessoas que ja tiveram
algum contato com pessoas com deméncia no passado, apresentam niveis mais baixos no que diz respeito a
evitar contactos. Descobriu-se também que Pessoas que tém uma percep¢do negativa da Demeéncia, e ndo
guerem manter contacto com pessoas com Deméncia, sdo geralmente mais propicias a ndo procurar ou a

retardar a procura de ajuda quando surgem os primeiros sinais de alerta para deméncia.

Pessoas com um estatuto socioecondmico mais baixo, menor escolaridade, menor literacia em saude, e com
pouca compreensdo acerca da deméncia, estdo associadas a sentimentos mais hostis em relacdo as pessoas com
deméncia. Tal situagdo podera ser explicada pelo facto de que menos recursos signifiquem/impliguem também
uma menor capacidade de cuidar de pessoas com deméncia. Nestes casos, o desconhecimento de como e onde o
cuidador pode obter assisténcia e como lidar com problemas de cuidado, pode produzir sentimentos negativos e
hostis. Compreender como se pode sentir em relagdo a deméncia pode permitir-lhe procurar ajuda e apoio e
prestar cuidados adequados a pessoa com deméncia. Por exemplo, pesquisas mostraram que um melhor e maior
conhecimento esta associado a atitudes ndo negativas em relagdo as pessoas com deméncia, ao invés de
sentimentos de vergonha. Por exemplo, as pessoas eram mais propensas a sentir vergonha se tivessem menos
conhecimento sobre deméncia e tivessem um histdrico familiar de deméncia na sua familia. Compreender e
aprender sobre a deméncia e o que significa ser um cuidador pode, portanto, fornecer uma ponte importante
contra atitudes negativas e criar atitudes positivas em rela¢do ao cuidado. O auto-estigma em relacdo a deméncia
pode causar relutancia em procurar ajuda. No entanto, o conhecimento sem empatia e percepgao positiva da

deméncia pode ndo necessariamente melhorar a relagdo com a deméncia (Hsu, 2020).
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A familia representa um marco importante para o desenvolvimento e cuidado de cada um de nds. Um ambiente
familiar positivo estd presente quando a familia se interessa pela pessoa com deméncia - estdo prontos para
aceitar a nova situacdo e adaptar-se a ela. Todos na familia aprendem e tentam reunir informagdes sobre a
deméncia. Um ambiente familiar negativo é quando os elementos da familia sdo negativos em relagdo a pessoa,
ndo se envolvem no tratamento e interveng¢bes da Pessoa, e a mesma é negligenciada ou até praticamente
abandonada. Nesses casos, os resultados do tratamento sdo maus e o ambiente familiar é dificil e negativo para a
pessoa. Um ambiente familiar falso positivo estd presente quando os familiares cuidam da pessoa, sacrificam-se
por ela e sdo excessivamente protetores com ela. As tarefas que a pessoa poderia ainda fazer por conta prépria,
eles fazem em vez delas. Em tais ambientes, a pessoa com deméncia é colocada no nivel de uma crianca
pequena. Quanto mais a pessoa é incapaz de cuidar de si mesma, mais os familiares tém que cuidar dela e se
sacrificar por ela. Em ambientes familiares passivos, os familiares fazem pouco pela pessoa e esperam que outros
cuidem deles. O tipo de ambiente pode mudar ao longo da progressdo da doenca, e mesmo em ambientes mais
negativos ou passivos, quando os familiares aprendem sobre o que podem fazer, assumem um papel mais activo
e 0 ambiente torna-se mais positivo. E por isso fundamental que entendamos a importancia de acompanhar as
familias, e garantir que quando ha tendéncia ou uma transicdo para um ambiente mais negativo, as possamos

encorajar e aconselhar, de modo a promover as relagdes familiares positivas (Mencej, 2009).

6.1.4 Emocgdes

Pessoas com Deméncia

O diagndstico de deméncia pode ter um enorme impacto na vida de uma pessoa, e criar uma série de emocoes.
Essas emocgbes podem incluir tristeza, perda, raiva, choque, medo, descrenca e até alivio em algumas
circunstancias. As pessoas podem lutar para lidar com essas emogGes e podem até transitar entre as emogoes
para se ajustar. Podem sentir medo em relagdo ao seu futuro, medo de momentos de confusdo e esquecimento e
ficar preocupados com o impacto que a deméncia pode ter nas pessoas ao seu redor. A confirmagdo do
diagndstico pode também, em algumas circunstancias, desencadear depressdo e ansiedade em algumas pessoas.
E por isso importante que ambos, Pessoas que vivem com Deméncia e os seus familiares, sintam que s3o capazes

e sejam encorajadas a expressar seus sentimentos.
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As pessoas mais préximas da pessoa com deméncia também podem ter as suas préprias reacdes emocionais para
lidar com o diagndstico. Em alguns casos, ha um alivio por saber o motivo por detrds de algo que ndo esta bem, e
gue permite que todos possam reavaliar e planear com antecedéncia. Essa experiéncia pode ser usada para

reavaliar a situacdo e focar nas atividades e relacionamentos que os fazem felizes.

As Pessoas com deméncia podem experimentar a perda de confianca e podem sentir-se inseguras sobre si
mesmas e as suas capacidades. Em muitos casos, as pessoas com deméncia podem sentir que ndo estdo mais no
controle e muitas vezes nao confiam na sua capacidade de julgar ou tomar decisGes. Podem sofrer estigma e
sentir que o seu estatuto social esta a ser diminuido, pois ndo sdo tratados da mesma forma pelas outras pessoas,
devido ao seu diagndstico. Isso pode levar a um impacto negativo na auto-estima da Pessoa com Demeéncia. No
entanto, este ndo é sem duvida o resultado pelo qual nos esforcamos. Algumas pessoas podem, em diferentes
circunstancias, formar novos relacionamentos, assistir a uma aula, frequentar um grupo de apoio, etc. Nesses

casos, a auto-estima elevada permite que os Pessoas lidem muito melhor com a sua condig¢do crénica de salde.

E por isso que, quando cuidamos ou interagimos com pessoas com deméncia, podemos e devemos elogiar e
encorajar a pessoa, comemaorar os seus sucessos e focar nos aspectos positivos, sem nunca fazer criticas duras e
comentdrios depreciativos, garantir que ela tenha tempo suficiente para fazer as atividades que gosta. Sempre
gue a pessoa cometer algum erro, seja solidario e ajuda-a ndo s6 a manter relacionamentos sociais como a
formar novos. E importante falar sobre seus sentimentos e frustracdes. Também é importante manter contato
com familiares e amigos. E tente fazer novas amizades através de atividades locais e grupos de apoio. Junte-se a
grupos que existam na sua comunidade, e que sejam focados na tematica das deméncias. Ter deméncia nao
significa que a sua vida acabou, mesmo que as suas capcidades e independéncia possam piorar com o tempo. No

entanto, pode significar que ha necessidade de ajuste e preparagdo e mudanga nas relagGes de cuidado.

Cuidadores de Pessoas com Deméncia

A demeéncia pode ser considerada como uma perda que acontece passo a passo, com a perda de capacidades, da
identidade e personalidade, e que é dificil de enfrentar. A pessoa com deméncia pode perder-se no prdéprio
bairro, esquecer o aniversario do filho que aconteceu ha poucos dias, em situagGes sociais cotidianas ndo
responder corretamente, rir ou fazer piadas em eventos tristes. Alguns dos momentos mais dificeis de lidar com a

doenca sdo quando a pessoa ndo o/a reconhece mais, 0 momento em que comeca a pensar na hipotese de
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institucionalizar o seu familiar ou os momentos em que a Pessoa com deméncia se torna violenta. Os familiares
muitas vezes sentem culpa, tristeza e vergonha, e muitas vezes também raiva, impoténcia e desesperanca.

Stress e exaustdo sdo comuns entre os cuidadores informais, e verificou-se que a exaustdo emocional esta
intimamente relacionada a despersonalizacdo, ansiedade e sintomas depressivos. Portanto, é importante
aprender a reconhecer os sinais de stress, de modo a evitar atingir altos niveis de exaustdao, que resultam muitas
vezes da tendéncia do cuidador informal ndo pedir ajuda, ou de tentar fazer mais do que é capaz, pois sente-se
sobrecarregado pela sua experiéncia de cuidado e carece de apoio fisico, mental, emocional ou financeiro (Pathak
et al., 2020). Esta persistente falta de autocuidado é explicada pela grande atengdo dispensada a pessoa com
Deméncia. E muito comum que os Cuidadores informais possam ter dificuldades em separar o papel de cuidador
do de cbnjuge, filho ou amigo. A distingdo é importante, pois é importante que certas questdes surjam das
relacdes familiares e pessoais e algumas sejam especificas da deméncia.

As vezes, emocdes negativas podem surgir & medida que os cuidadores aumentam as suas esperangas e
acreditam que os seus cuidados terdo efeitos positivos na salde e na felicidade da pessoa com Deméncia. No
entanto, isso é irreal, nomeadamente para pessoas com deméncias que tém uma doenga progressiva, como
Parkinson ou Doenca de Alzheimer. Os cuidadores podem ainda ficar frustrados devido a falta de dinheiro,
recursos e capacidades para gerir bem os cuidados do seu familiar, o que leva a atitudes negativas em relacdo a
pessoa com deméncia (Hsu, 2020) ou podem assumir demasiadas tarefas, em parte porque consideram o cuidado

como o seu Unico trabalho (Pathak et al., 2020). Tudo isto pode levar a atitudes negativas em relagdo as pessoas

com deméncia.

6.1.5 Problemas especificos no Cuidado a Pessoas com Deméncia

Pessoas com deméncia podem ter dificuldades na linguagem, meméria, percepcao e personalidade. Isso pode ter
um impacto negativo no seu funcionamento didrio, isto é, pode causar problemas em tarefas familiares, como
fazer compras, capacidade reduzida de tomada de decisdo, na resolucdo de problemas e no fornecimento de
julgamentos, confusdo e desorientacdo em relacdo a pessoas e lugares. Os problemas na comunicagdo podem
ocorrer pela perda da fala e da capacidade de compreensdo da linguagem. Com a progressdo da deméncia, as
atividades basicas e centrais serdo afetadas, como é o caso do autocuidado (por exemplo, tomar banho e vestir-
se).

Por outro lado, as Pessoas com deméncia também podem apresentar sintomas comportamentais e psicoldgicos -

sdo os sintomas ndo cognitivos, que incluem psicose, agressdao, agitacdo, depressdo, desinibicdo, delirios,
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deambulacdo, questionamento repetitivo e incontinéncia. Esses sintomas estdo frequentemente associados a
capacidades funcionais reduzidas, pior progndstico, aumento da sobrecarga dos cuidadores, custos mais altos de
cuidados e hospitalizacdo precoce. A presenca de delirios e alucinacbes pode marcar especialmente o
atendimento diferenciado em relagdo as pessoas que ndo apresentam esses sintomas. A deméncia ndo é uma
condicdo estatica; isso significa que as mudangas acontecem tanto no nivel pessoal como no ambiente que as
rodeia. Essas transicdes podem, no entanto, ter um impacto profundo na qualidade de vida da pessoa com

deméncia, suas familias e cuidadores (Gilham, 2009).

Conhecer a histéria de vida, observar e ouvir a pessoa com deméncia, fara toda a diferenca na construgao gradual
das rotinas de cuidados pessoais e preferéncias de cada individuo e, desta forma, podemos garantir que a
identidade é preservada enquanto cuidamos da pessoa. Recusar ajuda, é a forma de algumas pessoas
comunicarem as suas necessidades, de acreditar que ainda sdo independentes. E muito importante respeitarmos
isso e garantir que ajudamos as pessoas a fazer tudo o que ainda podem fazer por si mesmas. Muitas vezes, é
mais facil para uma pessoa aceitar ajuda com aspectos de uma tarefa que ela acha dificil se tiver uma sensacao de

realizagdo obtida ao concluir algumas partes da tarefa por conta prépria.

6.2 Comunicar com a Pessoa com Deméncia

Todas as conversas tém inicio, meio e fim, mas para as pessoas com deméncia, cada parte da conversa é um
desafio. O interlocutor envia a mensagem ao receptor, este interpreta a mensagem e responde de acordo com a
mensagem que recebeu. Quando falamos de Pessoas com deméncia, € importante entender qual o método de
comunicagdo mais eficaz e adaptar o ambiente, de modo a que este permita estabelecer relacionamentos e
comunicacdo positivos e eficazes. Quando a comunica¢do ndo é eficaz, pode surgir um sentimento duplo de
davida / impasse: a pessoa com deméncia fica desamparada porque simplesmente n3o sabe o que fazer e nés
ficamos desamparados por um curto periodo de tempo, porque a Pessoa simplesmente ndo sabe como reagir.
Iniciar uma conversa e manter o topico pode ser uma tarefa dificil, pois a pessoa com deméncia pode ter
dificuldade em formar ideias e concentrar-se. A capacidade de falar pode ser afetada, e percebemos isso pelo
discurso “confuso” da Pessoa. A natureza progressiva da deméncia significa que as seguintes situacdes poderao
ocorrer:
e A fluéncia pode piorar;

* Podem interromper-nos, nio responder, ignorar os outros e parecer egocéntricos;
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e Podem ter um discurso confuso;

e Trocar as palavras, por exemplo, dizer “cozinha” quando queria dizer “casa de banho”;
e Ter dificuldade em encontrar a palavra certa;

¢ Hesitar e repetir palavras;

e Perder o foco em relagdo ao tema da conversa;

e Fala arrastada/com menos clareza;

e Juntar-se ao que esta a acontecer ou seguir o que as outras pessoas estdo a dizer;
e Ser capaz de responder a perguntas adequadamente;

* Pensar em nomes de pessoas, lugares ou objetos;

e Ser capaz de pensar em qualquer coisa para dizer.

¢ A forma como expressam as suas emocdes poderd mudar;

¢ A capacidade de escrever pode ser afectada

® Podem surgir problemas auditivos e visuais.

6.2.1 Como comunicar, se eu tiver deméncia:

Diga as pessoas mais proximas quais sdo as suas maiores dificuldades e como é que elas o/a podem ajudar. Por

exemplo, poderad ser (til para si que as Pessoas a lembrem, de forma calma:

e Qual o tema da conversa / sobre o que estavam a falar

e Qualonome de alguém

Outras estratégias que podem ajudar a pessoa com deméncia a comunicar mais facilmente:
e Estabelecer contacto visual com a pessoa com quem estd a falar
* Desligar estimulos distractores, como o radio ou a televisdo
¢ Pedir as pessoas que falem mais devagar e repitam o que disseram se ndo entender

e Pedir as pessoas que n3o o/a lembrem que repete coisas

A medida que a deméncia progride, tornar-se-a mais dificil comunicar. Portanto, é importante encontrar outras
maneiras de construir um relacionamento e de comunicar com a pessoa com demeéncia. Isso pode ser feito

alterando a sua comunicacdo verbal para uma comunicacdo ndo verbal. Por exemplo, estar calmo com a pessoa,
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deixa-la a vontade sempre que possivel e pensar no ambiente em que ambos estdo (pode ser familiar, ou num
outro lugar onde ela se sinta segura). Dé tempo a pessoa e ndo a facga sentir-se apressada. Certifique-se de que
esta visivel e que a pessoa o/a pode ver e ouvir claramente. Passe algum tempo com a pessoa ou trabalhe com o

cuidador para entender as expressdes faciais e a linguagem corporal da pessoa.

¢ Diga 0 nome da pessoa com deméncia, para chamar a atengdo no inicio e durante a conversa;

* Tente sentar-se ao mesmo nivel da pessoa com deméncia;

¢ Toque;

¢ Escolha um local seguro e apropriado para conversar;

¢ Quando mais do que uma pessoa estiver presente, tente fazer com que apenas uma pessoa fale de cada
vez;

¢ Estabeleca contacto ocular;

* Ndo se apresse, repita a mensagem e aguarde a resposta. Repita a mensagem se ndo tiver certeza de que a
pessoa com deméncia o/a ouviu ou entendeu;

¢ De forma gentil, lembre a pessoa do que ela ou vocé estava a dizer, por exemplo, “Acabou de me dizer
que...”.

¢ Compreenda os sentimentos da pessoa com deméncia

* Apresente o topico e 'defina o cenario' para a pessoa, por exemplo, “Gostaria de falar sobre o seu irmao
Jodo”.

¢ Fale devagar, de forma clara e simples

* N3o corrija a pessoa enquanto ela fala, ndo se oponha e nao discuta.

¢ Use frases curtas e simples e apenas um tema por conversa.

Mesmo que a comunicagdo com a pessoa com deméncia ndo corra bem, ndo force a pessoa a responder.
Incentive a Pessoa a usar qualquer forma de comunicacdo com a qual se sinta confortavel, por exemplo, gestos
ou escrita. Use o toque para ajudar na concentracdo, para estabelecer outra forma de comunicacdo e oferecer

seguranca e apoio. Evite confrontos e conflitos com as pessoas com deméncia (Zlobec et al., 2017).
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6.2.2 Comunicagao nao-verbal

As pessoas com deméncia tornam-se muito sensiveis a comunica¢do ndo-verbal — e por vezes, podem agir como
um espelho. Por exemplo, se eles virem outra pessoa feliz, eles também ficardo felizes, no entanto, se eles
sentirem emocdes negativas, a “transferéncia” acontecera e conseguirdo perceber as suas emog¢des negativas.
Também pode acontecer que a falta de comunicacdo com a pessoa com deméncia possa levar a agressao.
Movimentos repentinos, o tom da sua voz ou uma expressao facial tensa podem perturba-la ou afligi-la, mesmo
que as palavras que diga n3o sejam perturbadoras. E por isso que a medida que nos comunicamos com a pessoa
com demeéncia, devemos nos tornar muito sensiveis a comunicagdo nao verbal que mostramos ou como podemos
agir com a pessoa com demeéncia (Zlobec et al., 2017). A comunicagdo ndo-verbal pode ser especialmente
importante se as Pessoas com deméncia tiverem voltado ao primeiro idioma que aprenderam e nds ndo sejamos
capazes de o entender ou falar. Se tem a percepc¢do que qualquer tipo de conversa ja se torna muito dificil para a
Pessoa com deméncia, existem outras maneiras de comunicar as suas emocoes. Arteterapias e atividades como
desenho, pintura, musica, poesia e teatro podem ajudar uma pessoa com deméncia a expressar-se. Durante a
fase mais avancada da deméncia, a pessoa pode ndo ser capaz de comunicar muito a nivel verbal. Continua
contudo a ser importante e Util conversar com a pessoa e comunicarem pelo toque, se achar apropriado por
exemplo, segurando a sua mdo. Mesmo que as Pessoas com deméncia ndo respondam muito, ou de todo, podem

continuar a sentir um nivel de conexdo consigo e uma sensac¢do de conforto.

6.3 Comunicagao com a equipa técnica

Ter deméncia ou ser cuidador de uma pessoa com demeéncia, exige que interaja com vdrias pessoas, seja para
tratar de assuntos relacionados com os direitos de ambos, seja para procurar e receber apoio na tarefa cuidar da

pessoa com deméncia.

6.3.1 Quem representa a equipa técnica?

As equipas de saude serdo um grupo de pessoas com as quais a Pessoa com Demeéncia fard parceria e confiara
para fornecer ajuda, cuidado, apoio e conexdo ao longo do curso da doencga. A pessoa com deméncia esta no
centro, mas ndo esta |a sozinha. A ajuda fornecida por outras pessoas pode minimizar o stress e a sensagdo de
estar sobrecarregado. Desenvolver uma rede de apoio e cuidado pode ajudar os familiares a levar uma vida mais
produtiva, ativa e com significado. Conseguir que as pessoas ajudem em determinadas tarefas funciona melhor

com um plano bem pensado, em vez de tentar encontrar ajuda numa situacdo de emergéncia. Este plano
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permitird que a Pessoa com Demeéncia, e as pessoas que a apoiam, sintam confianca de que a ajuda de que

precisam estara disponivel quando precisarem.

Familia, amigos, vizinhos, profissionais e a sua comunidade, podem fazer parte deste grupo de pessoas. Comece a
construir a sua equipa de saude, identificando alguém que seja da sua confianca, e possa tomar decisdes de
acordo com as suas vontades e desejos, no futuro. Muitas vezes, essa pessoa € um membro da familia ou amigo.

Converse com essa pessoa sobre o tipo de ajuda que pode vir a precisar e quais as suas prioridades a longo-prazo.

6.3.2 Cuidados em colaboragao

O contacto com o Médico de Familia é geralmente o ponto de partida quando surgem duvidas sobre alteragdes
nas competéncias cognitivas, porque esses sintomas podem estar relacionados a outros problemas no quadro de
saude geral de uma pessoa. Os médicos e enfermeiros dos Cuidados de Saude Primarios provavelmente saberao
quais as perguntas iniciais a ser feitas e que testes de triagem devem ser realizados. Dependendo dos sintomas,
podem solicitar um exame fisico, realizar andlises ao sangue, solicitar exames de imagem e/ ou sugerir uma
consulta de especialidade. A consulta com um dos seguintes profissionais especializados, muitas vezes por
recomendacdo de um clinico geral, pode ser valiosa. Isso é especialmente verdadeiro quando se trata de uma
situagcdo mais complicada, como uma pessoa jovem, cujos sintomas cognitivos sdao incomuns ou confusos, cujo
historial médico ou psiquiatrico é complexo ou cujos problemas comportamentais estdo a dificultar todo este
processo.

A peca central de um modelo de cuidado colaborativo bem-sucedido é a avaliagdo inicial, que fornece uma
avaliagdo clinica especializada e posterior diagndstico da pessoa com deméncia, que avalia as necessidades do
cuidador e da pessoa com deméncia, mas que também fornece conselhos e informagdes, que encaminha para
recursos comunitarios e desenvolve um plano de cuidados a curto médio e longo prazo. Estes objectivos sdo
definidos por diferentes membros da equipa, que trazem conhecimentos e perspectivas Unicas para serem
integrados no modelo de atengdo colaborativa.

E por isso importante estar informado sobre os diferentes profissionais de satde que poderdo prestar-lhe apoio e
a Pessoa com Deméncia, bem como o papel que poderdo ter ao longo do percurso da deméncia, nomeadamente
o Médico de Familia, o Médico Especialista (neste caso, o Neurologista ou Psiquiatra), Enfermeiros, Psicélogos e

Neuropsicélogos, Terapeutas Ocupacionais, Assistentes Sociais, entre outros.
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7 Unidade 5: Estratégias de Cuidados

Introducao

As Pessoas com deméncia podem precisar de ajuda com diferentes atividades diarias. Neste capitulo, aprendera
que atividades sdo apropriadas para a Pessoa com deméncia e como os cuidadores se podem preparar para
estruturar as atividades desde a manha até a noite. Também aprendera sobre as mudancas que pode esperar

com a Pessoa com deméncia e como promover a sua seguranca.

Objetivos

e Ser capaz de identificar as atividades diarias apropriadas
® Aprenda a estruturar as atividades didrias e o dia da pessoa em torno das atividades didrias.
e Identificar as potenciais implicagGes de segurancga para a evolucdo da doenga da Pessoa com demeéncia.

e Estabelecer e manter um ambiente seguro.

Reflexdo:

e Como tenho estruturado as atividades diarias da pessoa com deméncia?

e Que atividades diarias a Pessoa com deméncia ainda pode realizar?

e Como a rotina e um dia estruturado impacta a Pessoa com deméncia?

e Que tipos de mudangas de comportamento da Pessoa com deméncia podem gerar preocupacgées?

® Qudo seguro é o ambiente ao redor da Pessoa com deméncia e como adapta-lo?

7.1 Estratégias para mudancas cognitivas e comportamentais

A deméncia pode causar mudang¢as no comportamento. Essas mudangas sdo muito comuns, mas podem causar
muito stress aos seus familiares e amigos. Compreender o porqué uma Pessoa se comporta de determinada
maneira pode ajudar quem os rodeia a lidar melhor, uma vez que ha muitas razdes pelas quais esta mudanca
pode acontecer. A Deméncia é resultado de mudancas fisicas no cérebro, e estas podem afetar a cognic¢do, o
humor e o comportamento da pessoa. As vezes, o comportamento pode estar relacionado a essas mudangas,
mas outras vezes o comportamento pode ser desencadeado por mudangas no ambiente da pessoa, na salde ou

na medicagao.
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Compreender a causa o ajudard a decidir que estratégias podem ser Uteis. Alguns cuidadores percebem que

manter um registo ou diario os ajuda a ver um padrdo de comportamento que se pode estar a desenvolver, e isso

pode ajudd-los a identificar a causa das mudancas. Discuta sempre as preocupacdes sobre mudancas de

comportamento com o médico que acompanha a Pessoa, para que se possa verificar a presenca de uma doencga

fisica ou algum tipo de desconforto(Better Health Channel, 2014; Victoria Department of Health, 2015).

Tabela 1: Mudangas cognitivas e comportamentais

Sintomas Comportamentais

Estratégias nao-farmacoldgicas

Deambulag¢ao

e N3do deixe a vista objetos que possam incentivar a
deambulagdo (por exemplo, um casaco ou bolsa)

e Certifique-se de que o quarto da Pessoa com deméncia
é de facil acesso, esta longe de escadas ou elevadores e
estd localizado de modo a que a pessoa com deméncia
tenha de passar pelo local em que se encontra para
chegar a uma saida

e Certificar-se de que todos os familiares e amigos estao
alertados para a possibilidade da Pessoa com deméncia
deambular

e Proporcione oportunidades para exercicio e atividade.

e Pequenos passeios ou caminhadas, o apoio em algumas
atividades de casa podem ajudar a Pessoa a envolver-se
e a utilizar a sua energia de uma forma positiva.

e Definir um local seguro para a Pessoa com deméncia se
movimentar

e Garantir que a pessoa com deméncia tem sempre
algum documento ou pulseira que a identifique.

e Tenha uma descricdo do que a pessoa com deméncia
veste diariamente e certifique-se de que tem uma foto
atual disponivel.

e Considere usar um alarme ou sinal para identificar

qualquer saida de casa.
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O sindrome do por-do-sol (ou
sundowning) corresponde a
inquietagcdo, confusdo crescente ou
mudanga de comportamento numa
pessoa com deméncia que pode

acontecer ao final da tarde ou no inicio

da noite.

Use rotinas no inicio da noite que sdo familiares para a
pessoa com deméncia

Descubra quais atividades ou estratégias acalmam a
pessoa com deméncia (por exemplo, um ch3,
massagem nas costas, musica calmante).

Permita que a pessoa com deméncia se movimente
num ambiente seguro

Incentivar um descanso/ sesta a tarde, se a fadiga
piorar o sundowning

Considere fatores ambientais, como iluminagdo e ruido
Evite atividades no final da tarde que possam ser fontes

de agitacdo (por exemplo, duches, curativos).

Ansiedade ou agitacdo podem ocorrer,
por isso é importante compreender a
realidade que a pessoa com demeéncia
esta a vivenciar e validar os sentimentos

e emogdes que podem surgir.

Aborde os pensamentos causadores de ansiedade,
validando a sua existéncia.

Coloque-se no “lugar da Pessoa” para compreender o
que ela pode estar a sentir.

Tente redirecionar a atengdo da Pessoa para outro

tdépico ou conversa mais tranquilizante.

Alucinagées ou delirios (ideias falsas)
podem surgir em fases mais avangadas
da demeéncia. A pessoa pode ouvir
vozes OU SONns Ou ver pessoas ou
objetos. Isso pode causar reacdes como

medo, ansiedade e agitacdo.

N3o discuta e ndo leve nenhuma acusagao para o lado
pessoal

Mantenha um ambiente familiar, com a rotina
consistente tanto quanto possivel

N3do valorize algumas alucina¢des ou ideias falsas se
forem inofensivas e ndo estiverem a causar agitacao

Perceba se existem alguns gatilhos (cansago, sombras,
mudancas repentinas) e tente evita-los.

O tratamento farmacoldgico pode ser parte de uma
resposta coordenada para algumas pessoas com
deméncia que podem beneficiar do tratamento com

antipsicéticos.

A agressao fisica ou verbal pode ser

desencadeada por situagbes como, por

Identificar e abordar os gatilhos e emocg¢des ou
sentimentos subjacentes

Simplificar a tarefa e a comunica¢do sobre a mesma
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exemplo, fadiga, um ambiente super
estimulante, colocar muitas perguntas a
pessoa com deméncia ao mesmo
tempo, pedir a pessoa com deméncia
que realize tarefas além das suas
habilidades, muitos estranhos num

ambiente barulhento, entre outros.

(instrugdes mais simples).

Tente compreender o motivo por detrds de um
guestionamento repetitivo para tentar reduzir o seu
surgimento.

Se uma explicagdo ndo ajudar, use uma atividade
envolvente para redirecionar o foco.

Mantenha a calma e use um tom de voz calmo.

Explique as coisas em termos positivos — utilizar “ndo”
constantemente ou usar ordens aumenta a resisténcia

Ndo force ou restrinja a pessoa com deméncia

Comportamento desinibido.
Entender o porqué da pessoa com

deméncia se comportar de determinada
maneira (por exemplo, devido a perda
de memoria, desorientacdio  ou
desconforto), pode ajudar a evitar os
gatilhos. Uma pessoa com demeéncia,
por exemplo, pode ter-se esquecido
onde estad, como se vestir, a
importancia de se vestir, onde fica a
casa de banho e como usa-la; podem
confundir a identidade de uma pessoa;
pode estar a sentir muito calor ou frio
Oou as suas roupas podem estar muito
apertadas ou a fazer comichdo; ou

estdo confusos sobre a hora do dia e o

qgue deveriam estar a fazer.

Responda com paciéncia e de maneira gentil e pratica
Lembre-se que pode fazer parte da deméncia
Tranquilize e conforte a Pessoa que pode estar ansiosa

Gentilmente, lembre a Pessoa com deméncia que o
comportamento pode ser inadequado

Leve-a gentilmente para um lugar mais reservado
Incentive o uso de roupas mais confortaveis

Envolva a Pessoa com deméncia, providenciando outra
atividade para fazer.
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7.2 Atividades ocupacionais / significativas

Os familiares e amigos podem ter um papel fundamental de ajudar a Pessoa com deméncia a iniciar diferentes
atividades e ajudar no planeamento de determinadas tarefas que ajudem a preencher e estruturar
adequadamente os dias. Podemos tentar incluir a Pessoa com deméncia nas atividades quotidianas, como limpar,
cozinhar e cuidar da prdpria higiene pessoal. As tarefas devem ocorrer de forma rotineira, no ambiente que a
pessoa conhece e adaptada para as capacidades cognitivas e fisicas da propria Pessoa. Ao projetar as atividades,
ndo pense no que a Pessoa ndo consegue fazer, tente focar no que ela ainda pode fazer. Muitas vezes, as pessoas
com deméncia podem iniciar tarefas que ndo faziam antes. Nesses casos, devemos aceitar tais atividades e deixa-
los participar a sua maneira. E importante que a pessoa se familiarize com algo e permaneca ativa por mais
tempo. Atividades eficazes para a pessoa podem ser facilmente encontradas por tentativa e erro. O mais
importante é que a pessoa tenha algo a fazer para que ela permaneca ativa por mais tempo. O resultado final ndo
é importante, o que importa é a participacdo e a satisfacdo. Quando as capacidades diminuem devido a
progressao da doenca, podemos dar-lhes tarefas menos dificeis ou apenas partes das tarefas.

As atividades da vida diaria referem-se as atividades que as pessoas realizam todos os dias como parte das suas
rotinas diarias. Existem duas grandes categorias de acordo com suas finalidades, a primeira é Atividades bdésicas
de vida didria, enquanto a segunda é Atividades instrumentais de vida didria. Estas atividades podem ser
incorporadas com muitos beneficios positivos. As rotinas didrias podem ser Uteis tanto para o cuidador quanto
para a pessoa que vive com deméncia. Um dia planeado permite que se gaste menos tempo a tentar descobrir o
que fazer e mais tempo em atividades significativas. Exemplos de atividades bdsicas do dia a dia incluem pentear
o cabelo, fazer a barba e escovar os dentes. Assim, se um pente é colocado na mdo de uma pessoa com
deméncia, pode causar automaticamente o ato de pentear o cabelo, porque é uma agdo superaprendida. Outro
exemplo é o vestir. Como nos vestimos expressa muito sobre quem somos como individuos e o que fazemos em
nossas vidas, é importante que as pessoas com deméncia possam participar na tarefa de se vestirem o maximo
possivel. Também é importante que o que eles vestem reflita as suas preferéncias pessoais e, se possivel,
identidades Unicas.

As atividades instrumentais da vida diaria (AIVD) sdo direcionadas para fora, em direcdo aos nossos ambientes de
vida. As AIVDs incluem cuidar das nossas casas e de outras pessoas. Exemplos incluem preparar comida, lavar
pratos, varrer folhas, varrer o chdo e controlar o dinheiro. As pessoas com deméncia muitas vezes ainda podem
participar de atividades como essas, porque essas atividades sdo muito familiares e usam padrées de movimento
repetitivos e aprendidos em excesso. Mesmo que uma pessoa com deméncia ndo consiga mais planear uma

refeicdo ou reunir ingredientes para cozinhar, ainda pode mexer os ingredientes ou descascar batatas usando

44



padrdes automaticos de movimento. Uma Pessoa com dificuldade em administrar dinheiro pode ainda gostar de
separar o troco. Incluir as pessoas em tarefas como varrer as folhas, varrer o chdo, enxugar a mesa, secar pratos
ou dobrar toalhas pode ser agraddvel e também proporcionar uma sensacdo de utilidade. Essas atividades

repetitivas oferecem uma oportunidade para as pessoas com deméncia se sentirem produtivas e Uteis.

Exemplo de alocagdo de atividades na preparagao do almoco:
e Escolher o menu
e Ajudar a fazer as compras
e Colocar as compras em sacos
e Colocar os ingredientes na panelas
e Preparar os pratos, talheres e guardanapos
e Levar a comida para a mesa
e Arrumar a mesa
e Colocar os pratos na maquina de lavar a louca
e Ajudar alavar a louga manualmente

e Tirar e limpar os pratos e talheres

7.3 Atividades do dia-a-dia: Estruturar um dia - higiene basica, nutricao e sono

Uma pessoa com deméncia eventualmente precisara da ajuda de uma outra pessoa para organizar o seu dia.
Atividades estruturadas e significativas muitas vezes podem reduzir a agitacdo e melhorar o humor. O
planeamento de atividades para uma pessoa com deméncia funciona melhor quando é explorado,
experimentado e ajustado continuamente. Assumir a tarefa de ser responsavel pelas atividades de outra pessoa
pode ser fisica e emocionalmente desgastante. Planeie e participe nas atividades que também gosta. Quanto

mais ficar satisfeito, melhor sera para todos. As pessoas com deméncia precisam de organizacdo e estrutura.

Antes de fazer um plano, considere:

e Os gostos, pontos fortes, habilidades e interesses da pessoa
e Como a pessoa costumava estruturar seu dia?
e Em que horas do dia a pessoa tem mais capacidade?

e Tempo suficiente para refei¢cdes, banho e vestir-se
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e Horarios regulares para acordar e ir para a cama (especialmente (til se a pessoa com deméncia tiver
problemas de sono)

e Certifique-se que permite flexibilidade na sua rotina didria para atividades espontaneas.

A medida que a deméncia progride, as habilidades da pessoa mudam. Com criatividade, flexibilidade e resolucio

de problemas, poderd adaptar a sua rotina diaria para suportar essas mudancas.

Lista de atividades diarias a serem consideradas:

Tarefas domésticas: ajudar na cozinha, lavar a louga, aspirar, varrer o chao, limpar o pd, lavar a roupa,
limpar a casa de banho, tirar o lixo ou trazer o correio.

Refei¢cdes: ajudar na compra e na preparagao das refeigdes, como visto anteriormente.

Cuidados pessoais - tomar banho, higiene pessoal, vestir-se, escovar os dentes, limpar as unhas e escovar
os cabelos.

Atividades criativas (musica, arte, artesanato)

Espontanea (visitar amigos)

Intelectual (leitura, quebra-cabecas)

Fisico: praticar desporto, jogos com bola, jogar bowling ou pescar, tudo que a pessoa gostava de fazer
antes da doenca.

Actividades sociais e familiares: passear e conviver com a familia e amigos, participar em varios eventos
familiares.

Atividades de memoria: albuns de fotos ou filmes, por exemplo.

Atividades espirituais ou religiosas: ir a missa, rezar, etc.

Descanso: descansar apds o almogo, sentar e relaxar, ouvir musica.

7.3.1 Criar um plano

Ao pensar em como organizar o dia, considere:

Que atividades funcionam melhor? Quais ndo? Por qué? (Lembre-se de que o sucesso de uma atividade
pode variar de dia para dia.)
Ha momentos em que ha muito a acontecer ou muito pouco a fazer?

As atividades espontaneas foram agradaveis ou criaram ansiedade e confusdo?
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e Nao se preocupe em preencher cada minuto com uma atividade. A pessoa com deméncia precisa de um

equilibrio entre atividade e descanso, e pode precisar de pausas mais frequentes e tarefas variadas.

Exemplo de plano didrio (para estagios iniciais e moderados da doenca):
Manha

e Lavar, escovar os dentes, vestir-se

e Preparar e tomar o pequeno almogo

e Ter uma conversa durante o pequeno almogo

e Discutir uma noticia do jornal, experimentar um projeto de artesanato, relembrar fotos antigas
e Fazer uma pausa, ter algum tempo de siléncio

e Fazer algumas tarefas em conjunto

e Dar um passeio, jogar um jogo ativo

Tarde

e Preparar o almoco e almogar, ajudar a arrumar a cozinha
e QOuvir musica, fazer palavras cruzadas, ver televisdo
e Fazer jardinagem, dar um passeio, visitar um amigo

e Fazer uma pequena pausa ou sesta

Fim do dia / noite

e Preparar o jantar e jantar, limpar a cozinha
e Partilhas histdrias relacionadas com um tema especifico, como viagens ou comida, por exemplo.
e Jogar cartas, ver um filme, fazer uma massagem

e Tomar um banho, preparar para dormir, ler um livro

47



7.3.2 Como adaptar o ambiente/casa a pessoa deméncia

Cuidar com seguranca é especialmente importante ao longo da deméncia. Para evitar possiveis quedas ou lesdes,
é importante eliminar o potencial perigo em torno da pessoa com deméncia. Ter o equilibrio entre a
independéncia e a seguranca é crucial.

A seguranca doméstica é importante para todos, mas isso é especialmente verdadeiro se se estiver a cuidar de
alguém com deméncia. Um tapete ou um objeto perdido nos degraus pode facilmente causar uma queda ou

ferimentos.

As mudancas que podem levar a diminuicdo da seguranca no ambiente sdo

e Raciocinio limitado: A pessoa com deméncia pode ndo se recordar como usar utensilios de cozinha ou
outras ferramentas.

e Roupa e calcado inadequados: calcado inadequado pode aumentar a probabilidade de queda

e Problemas de comunicacdo: ter dificuldades de comunicacdo; ndo compreender as instrucdes faladas ou
escritas.

e Problemas de orientacdo no tempo e no espacgo: a pessoa com deméncia pode perder-se facilmente,
mesmo em frente a sua prépria casa pode ndo ser capaz de reconhecer o seu proprio bairro.

e Mudangas comportamentais: a pessoa com deméncia pode ficar mais agitada, pode ficar confusa ou
tornar-se desconfiada.

e Reducdo das fungbes do corpo: muitas vezes as pessoas com deméncia podem ter problemas de
equilibrio, precisam de algum auxiliar de marcha.

e Reducdo dos sentidos: a pessoa com deméncia pode ter alteragGes na visdo, audicdo, olfato, sensacdo

térmica ou de profundidade.

Certifique-se de que o ambiente é seguro

e Procure maneiras de aumentar a seguranca em casa para que a pessoa com deméncia ndo saia de casa,
ligue o fogdo e esqueca de desliga-lo, etc.

e Procure maneiras de prevenir quedas e melhorar a seguranca da casa de banho.
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Para reduzir a confusdo das pessoas com deméncia

e Tenha objetos e pessoas familiares por perto. Albuns de fotos de familia podem ser Uteis.
e Mantenha as luzes acesas ou opte por luzes de presenca.
e Use lembretes, notas, listas de tarefas de rotina ou instrucées para atividades diarias

e Mantenha um horario simples de atividades

Estar sozinho em casa podera deixar de ser seguro numa determinada altura. Este momento pode variar de
Pessoa para pessoa, mas é importante ter em conta as necessidades da mesma.

Para muitas pessoas, estar sozinho na sua casa é sindnimo da sua autonomia e independéncia. Alterar isso, pode
levar a um momento de maior agitacdo. E importante ter em conta esse desejo de autonomia e tentar conciliar
com medidas que aumentem a sua protecdo. Explicar a importancia do apoio de uma terceira pessoa, reforcando
as vantagens que a Pessoa pode ter (companhia, colega para passeios ou outras atividades, por exemplo), pode

ser algo desbloqueador para estas situagdes.

7.3.3 Medicacao

A pessoa com deméncia pode ter algumas dificuldades no inicio da doenga, mas mesmo assim ser capaz de tomar
a medicagao prescrita. Contudo, é necessario estar alerta, pois a pessoa pode esquecer-se quando deve tomar
certos medicamentos ou pode tomar o dobro ou mais medicamentos. Muitas vezes, a responsabilidade sobre a
gestdo da medicacdo recai sobre familiares, que devem ter em conta a acessibilidade aos medicamentos e a sua

supervisao.

7.3.4 Avaliar a seguranca da casa

A casa deve estar preparada para conviver com a pessoa com deméncia de forma segura, especialmente nos
estagios mais avancados da doenga, onde podem ocorrer problemas de equilibrio, coordenagdo e julgamento do
espaco. As mudancas no ajuste do ambiente ndo devem ser excessivas, pois isso pode causar confusdo e levar a

gue a pessoa deseje “ir para casa” enquanto ja estd nela.
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Na casa de banho

e Instale uma cadeira de banho e barras de apoio.

e Ter em conta superficies escorregadias,

e Use uma tampa de torneira na banheira.

e Tranque produtos ou aparelhos elétricos potencialmente perigosos.
e Tente perceber qual a melhor temperatura da dgua para a Pessoa.

e Remova as trancas das portas.

Na cozinha

e Dificulte o acesso a aparelhos potencialmente perigosos.

e Remova frutas ou vegetais artificiais ou imans em forma de comida.

Nas zonas comuns

e Promova a arrumagao.
e Remova objetos soltos ou tapetes que possam derrapar.
e |dentifique as portas de vidro, janelas e moéveis.

e Tome cuidado ao usar lareiras.

Para garantir a seguranca ao ar livre

e Verifique as saidas, podendo colocar alarmes naquelas que nao sao facilmente controldveis.
e Restringir o acesso a piscina, caso exista uma.

e Crie um ambiente confortavel no exterior, na sua varanda ou jardim, caso existam.

Além disso, considere tomar estas precaucbes de seguranca em toda a sua casa

e Prepare-se para emergéncias.
e Use luzes de presenca noturnas.
e Trate superficies escorregadias ou irregulares.

e Mantenha as escadas seguras, com os degraus sinalizados.
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e Instale alarmes de fumo e detectores de mondxido de carbono.

e Verifique as fechaduras.

e Verifique as tomadas e cabos elétricos.

e Pode comprar muitos produtos ou gadgets necessdrios para a seguranca doméstica em lojas de
hardware, eletrdnica, farmdcias e lojas infantis. Se precisar de ajuda para fazer mudang¢as em sua casa,
recrute amigos, uma equipa profissional ou uma organizagdo comunitaria.

Lembre-se, prestar atencdo a seguranca doméstica pode ajudar a pessoa com deméncia a manter sua
independéncia — e aliviar o stress associado ao ato de cuidar. Nalgumas comunidades, grupos de apoio
relacionados com a deméncia poderdo estar disponiveis. O aconselhamento familiar pode ajudar os membros da
familia a lidar com os cuidados em casa. Diretivas antecipadas, procuragdes e outras a¢des legais podem facilitar

a decisdo sobre os cuidados da pessoa com deméncia.

7.3.5 Conducao

O ato de conduzir esta, muitas vezes, intrinsecamente relacionado com a autonomia e liberdade da Pessoa com
deméncia, sendo de expectavel que possa ser um tema sensivel, quando esta capacidade estd posta em causa.

Muitas Pessoas com deméncia continuam a conduzir, mesmo apods o diagndstico. As primeiras alteragdes podem
ser subtis, mas muitas vezes levam a Pessoa a restringir a sua conducdo para locais mais conhecidos. Com o
avancar da doenga e com o aumento das alteragdes, pode haver mesmo a necessidade de que a Pessoa deixe de
conduzir. Nestes momentos, pode ser importante ter o apoio do médico ou de um outro profissional para ajudar

a encontrar as melhores estratégias para lidar com esta situacgao.
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8 Unidade 6: Promover um Melhor Cuidado Better Care

8.1 Abordagens/Estratégias Farmacoldgicas e Ndo Farmacoldgicas

Antes de comegar a ler este capitulo, reserve algum tempo para ouvir o podcast e experimentar o exercicio

proposto.

8.1.1. Abordagem Farmacoldgica na Doenca de Alzheimer

Embora os tratamentos farmacolégicos usados nas varias formas de deméncia ndo eliminem completamente a

doenca, foram desenvolvidos para atrasar os sintomas progressivos.
Medicamentos usados no tratamento

Os inibidores da acetilcolinesterase e a memantina, um antagonista do receptor NMDA, s3ao os medicamentos
gue se mostraram eficazes na intervencado farmacoldgica na deméncia com conhecimento médico baseado em
evidéncias. Os inibidores da acetilcolinesterase sdo indicados para o tratamento em fases iniciais e moderadas e a
memantina é indicada para fases moderadas a avangadas, havendo, contudo, situacGes em que podem ser

introduzidas em fases diferentes.

1 - Inibidores da Colinesterase

e Tacrina
e Donepezil
e Rivastigmina

e Galantamina

2 — Antagonistas do receptor NMDA

e Memantina

Inibidores da Colinesterase

A acetilcolina é um dos neurotransmissores mais importantes para as fun¢cdes da memoria. Os inibidores da
enzima acetilcolinesterase previnem a degradacao da acetilcolina e prolongam seu efeito nas sinapses

colinérgicas, aumentando a quantidade de acetilcolina na sinapse neuronal. Os inibidores da acetilcolinesterase
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mais utilizados sdo o donepezil, rivastigmina e galantamina. Os efeitos colaterais mais comuns sdao nauseas,
vomitos, diarreia e perda de peso. Também apresenta efeitos colaterais como cdibras musculares, micgdo
frequente, dor de cabeca, bradicardia, disturbios da conducado cardiaca, disturbios do sono e agitacdo. Em geral, a
incidéncia de efeitos colaterais aumenta a medida que as doses vao sendo aumentadas para ter eficicia. Para
evitar efeitos colaterais, os medicamentos devem ser utilizados como prescritos pelo médico, sendo este avisado

de qualquer efeito secundario significativo (Vademecum Online, 2022).

Cloridrato de Tacrina: E um inibidor da colinesterase (ChE). E o primeiro medicamento aprovado para melhorar os
sintomas cognitivos (memodria, atengao, raciocinio, fala e capacidade de realizar tarefas simples) associados a
doenca de Alzheimer. Numa meta-andlise recente de 12 estudos que envolveram 1.984 pacientes tratados com
tacrina por até 1 ano, foi demonstrada a reducdo da deterioracdo do desempenho cognitivo durante os primeiros
3 meses de tratamento. Nos estudos clinicos realizados até agora, ndo ha evidéncias de que a tacrina retarde o
curso a longo prazo da doencga de Alzheimer, e ainda ndo ha dados que demonstrem que o tratamento com
inibidores de ChE proporcione uma melhora sustentada na qualidade de vida.

O uso de tacrina requer monitorizacdo da funcdo hepatica devido aos riscos associados. Este medicamento foi
aprovado pela FDA (agéncia de controlo farmacolégico norte americana), em setembro de 1993, para o
tratamento da doenca de Alzheimer. A Tacrina retarda a progressdo, mas o tratamento deve ser iniciado
precocemente. Normalmente, os seus efeitos tornam-se evidentes no 32 més e desaparecem 4-6 semanas apos a

descontinua¢do do medicamento.

Donepezilo, Rivastigmina e Galantamina: Sdo indicados para o tratamento de deméncia nas suas fases iniciais e
moderadas. Os efeitos adversos mais comuns sdo diarréia, cdibras musculares, fraqueza, nauseas, vomitos e

insonias (Kurz & Grimmer, 2017) (Vademecum Online, 2022).

Antagonista do Receptor NMDA (N-metil-D-aspartato)

Na deméncia, o glutamato causa a entrada excessiva de cdlcio na célula via receptores NMDA, criando um efeito
téxico nos neurdnios. A memantina, outra molécula usada no tratamento da doenga de Alzheimer, reduz o
glutamato pelo bloqueio relativamente fraco dos receptores NMDA e impede a entrada patolégica de célcio na
célula. A memantina é eficaz nos sintomas cognitivos da doenga de Alzheimer na sua fase moderada a avangada e
nas atividades da vida diaria. A memantina também pode ter efeitos benéficos nos sintomas comportamentais.

Ha dados de que reduz especialmente a agitacdo.. Efeitos colaterais como dor de cabeca, confusdo, vertigens e
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alucinagdes podem ser observados raramente em pacientes com o uso de memantina. Como a memantina é
excretada pelos rins, deve ser usada com cautela em pacientes com insuficiéncia renal e a dose deve ser reduzida,

se necessario.

Sintomas neuropsiquidtricos-comportamentais como depressao, alucinac¢des, delirios, insGnia, mania, agitacao,
apatia e ansiedade sdo comuns em pessoas com deméncia. Além dos medicamentos usados para sintomas
cognitivos, varios medicamentos, principalmente antidepressivos e antipsicéticos, podem ser usados para essas
gueixas. Devido ao seu potencial de efeitos colaterais, neurolépticos e benzodiazepinicos tipicos ndo devem ser
usados a menos que seja absolutamente necessario. Os medicamentos a serem usados para sintomas
comportamentais devem ser iniciados em doses baixas e aumentados lentamente.

A deméncia vascular é o segundo tipo mais comum de deméncia, sendo comum a coexisténcia da doenga de
Alzheimer (deméncia mista). O primeiro objetivo do tratamento na deméncia vascular é prevenir novas lesdes
vasculares e possiveis complicacdes. Portanto, drogas antiagregantes, anticoagulantes e anti-hipertensivas devem

ser usadas de acordo com a causa subjacente.

Aducanumabe

E um anticorpo direcionado ao beta-amiloide, utilizado por via intravenosa no tratamento de adultos com
deméncia. Aprovado pela FDA, num regime especial. Esse tipo de aprovacdo permite que as pessoas tenham
acesso precoce a medicamentos em doengas, embora o beneficio clinico geral seja ainda incerto quando se trata
da utilidade clinica do medicamento. O parametro que levou o aducanumabe a receber aprovacao acelerada em
junho de 2021 foi a redugdo das placas beta-amiloides nos pacientes. A eficiéncia do aducanumab foi avaliada em
dois estudos clinicos de Fase 3 (ENGAGE e EMERGE) e um estudo de Fase 1b de determinacdo de dose (PRIME).
Nesses estudos, ENGAGE, EMERGE e PRIME, o aducanumabe reduziu as placas beta-amildides em 59%, 71% e
61%, respectivamente. Os participantes nestes estudos clinicos sdo principalmente pessoas com doenga de

Alzheimer numa fase inicial.

A continuidade desta aprovacdo especial depende da confirmacdo do beneficio clinico (por exemplo, retardar a
progressdo da doenca) por estudos. Contudo, essa confirmagdo ainda ndo foi obtida, sendo necessarios mais
estudos para a sua confirmagdo. As preocupagdes de seguranga com o medicamento s3o o risco de reagoes
graves de hipersensibilidade. Essas anormalidades aparecem como inchagos tempordrios em areas do cérebro

que geralmente se resolvem com o tempo e ndo causam sintomas. Algumas pessoas podem apresentar sintomas
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como dor de cabeca, confusdo, tontura, visdo turva ou nausea (RxMediaPharma®, 2022). Este medicamento

atualmente é usado apenas nos EUA, ainda ndo tendo tido aprovacdo pela agéncia europeia.

Medicamentos usados no Tratamento de Sintomas Comportamentais

Antidepressivos: Transtorno de humor depressivo, diminuicdo da motivac¢do (Citalopram, Fluoxetina, Paroxetina,
Sertralina, Mirtazapina etc.)

Neurolépticos, Antipsicoticos (Risperidona, Aripiprazol, Clozapina, Quetiapina etc.)

Vitaminas

Se ndo houver deficiéncia de vitamina detectada, vitaminas extras ndo serdo benéficas. Quando as vitaminas
excedem o nivel alvo, podem ser prejudiciais por terem o efeito colateral oposto. No entanto, se houver uma
deficiéncia de vitamina detectada, é indicada a toma das mesmas, com base na recomendag¢do do médico que

acompanha a Pessoa.

Uso de produtos a base de plantas ou produtos naturais

Estes produtos ndo tém eficdcia comprovada, podendo interagir com medicamentos prescritos. Isso pode causar
efeitos colaterais graves ou reduzir a eficacia dos medicamentos usados. Portanto, o médico deve ser consultado
ao usar esses produtos.

Gingko biloba é um dos extratos vegetais mais estudado na deméncia, sendo o nivel de evidéncia de sua utilidade

baixo.

Alguma estratégia na gestdo de medicamentos?
e E (til preparar uma lista de medicamentos. Nesta lista devem constar nomes de medicamentos, doses de

medicamentos, horario de administragcdo dos medicamentos e como serdao administrados.

O que devemos fazer quando a Pessoa ndo quer tomar sua medicagao?
Explique por que o medicamento é administrado. Para algumas pessoas com uma maior tendéncia para delirios
de perseguicdo, esta pode pensar que esta a dar o medicamento para envenena-la. Nestes casos, pode ser

importante consultar a equipa médica para obter mais informacgdes.
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E se a Pessoa com deméncia sente dificuldade em tomar o medicamento ou se recusar?

Em consulta com seu médico e farmacéutico, deve pedir recomendagdes. Em caso de recusa, podemos pedir a
medicacdo em outros formatos (comprimido, soltuvel ou selo, por exemplo). Em algumas situagdes, misturar os
medicamentos com alguns alimentos pode ser util, contudo, devemos sempre tentar primeiro explicar o porqué
da tomada da medicagdo. Sé nas situagGes em que ndo ha outras opgbes, deveremos escolher omitir informacdo
a prépria pessoa.

Devemos ter atengao a interagao alimento-medicamento que ocorre quando os nutrientes tomados em conjunto
com os medicamentos usados alteram o efeito dos medicamentos no corpo.

Os medicamentos ndo devem ser interrompidos abruptamente e devem ser dados de acordo com a orientagao
do médico que acompanha a pessoa.

Em caso de toma de medicamentos para outras condi¢cdes de saude, deve ser partilhado com o médico que
acompanha a pessoa a lista completa de medicamentos, para evitar possiveis interacées medicamentosas.

Caso existam alteracdes significativas quando um novo medicamento for adicionado ao tratamento ou alguma
alteracdo for feita no plano de tratamento anterior, devemos informar o médico sobre o assunto (Tiirkiye ilag ve

Tibbi Cihaz Kurumu, 2022).

Efeitos Secundarios mais comuns

Efeitos colaterais gastricos: nduseas, vomitos, dores abdominais, entre outros. Frequentemente ocorre no

periodo inicial e nos periodos em que a dose do medicamento é aumentada.

Inibidores da Acetilcolinesterase (Donepezil, Rivastigmina, Galantamina) Estes medicamentos geralmente sdo
recomendados, pelo médico, para serem usados pela manh3, pois podem causar deterioracdo da qualidade do

sono.

Por outro lado, o agonista do receptor NMDA (Memantina) ocasionalmente pode causar sonoléncia. Nesses
casos, alguns médicos recomendam toma-la a noite, de forma a diminuir o sono durante o dia e aumentar a sua

gualidade a noite.

Vacinacdo da Doenca de Alzhei

Especificamente, na Doenca de Alzheimer, existem duas acumulagdes importantes no cérebro. Estas sdo placas

beta amildides e trancas neurofibrilares que contém proteina Tau. Hoje em dia, estdo a ser desenvolvidas vacinas
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contra a acumulagdo dessas duas substancias no cérebro, em fase de teste. O objetivo destas vacinas visam
remover as substancias toxicas desde muito cedo ou mesmo antes que a doenga comece. Infelizmente, quando a
doenca atinge um determinado estagio, a remoc¢ao dessas substancias do cérebro ndo é eficaz na recuperacgado da

doenca. Descobriremos nos préximos anos se essas vacinas serdo Uteis.

8.1.2. Abordagens ndo farmacoldgicas

Na Demeéncia, as abordagens ndo farmacoldgicas, quando aplicadas em conjunto com o tratamento
farmacoldgico, ajudam a retardar as perdas cognitivas, promovendo a manuten¢do da qualidade de vida. Os
tratamentos ndo farmacoldgicos sdo centrados na pessoa, focando nas suas potencialidades e ndo nas suas
perdas.

Os métodos de tratamento ndo farmacoldgico devem exercitar/proteger as habilidades cognitivas,
melhorar/estabilizar as atividades didrias e apoiar a saude mental. Ajudam a prevenir alteracdes
comportamentais, como agitacgdo e irritabilidade e a melhorar a condigdo fisica. O tratamento ndo farmacoldgico
na deméncia também inclui o apoio aos familiares, promovendo a diminuicdo da sobrecarga. Quando as pessoas
com demeéncia se sentem bem, os familiares também sdo afetados positivamente por essa reagdo (Flamme,

2022).

Algumas das abordagens ndo farmacoldgicas podem ser recomendadas pelo médico e prestadas em hospitais,
clinicas especializadas ou em instituicdes de solidariedade social, por exemplo. Isto aplica-se a fisioterapia,

terapia ocupacional, apoio psicoldgico ou estimulagdo cognitiva, entre outros.

Que tratamentos estdo disponiveis?

Varia desde tratamentos psicoterapéuticos nas fases iniciais até formas especializadas de comunicac¢do (por
exemplo, validagdo) ou estimulagdo sensorial nas fases avancadas da doenga. Algumas delas sdo aplicadas por
especialistas, enquanto outras podem ser utilizadas por familiares ou cuidadores e integradas no quotidiano.
Todas as intervengdes terapéuticas sao individualizadas e devem ser modificadas de acordo com a evolugdo das
circunstancias ao longo da doenga.

Os tratamentos sé podem ser bem-sucedidos quando as habilidades pessoais, preferéncias, necessidades e a
histéria de vida da Pessoa sdo levadas em consideragdo. Promover conscientemente as habilidades existentes e

proporcionar a pessoa a oportunidade de experiéncias subjetivas de sucesso deve ser o foco da intervencdo. Ao
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decidir que tratamento é adequado, deve-se levar em consideracdao que a deméncia afeta todas as areas da vida
fisica/psiquica e social e que um Unico método podera ndo ser eficaz por si s6. Devido a variedade de
tratamentos, apenas uma breve visdo geral das abordagens mais utilizadas serd apresentada aqui (Flamme,

2022).

Abrodagens Psicoterapéuticas
Psicoterapia

Pode ajudar uma pessoa com deméncia nos estdgios iniciais da doenca a aceitar e superar o diagndstico. A
psicoterapia também pode ser benéfica para os membros da familia, por exemplo, em sobrecarga cronica,
sintomas depressivos ou ansiosos, ou que precisem de auxilio para se adaptar ao impacto da doencga nas suas

vidas.

Psicoeducacao

Através do "modelo biopsicossocial da doenga", as pessoas com deméncia e os seus familiares recebem
informacdes especificas e situacionais sobre a causa, sintomas, o curso da doenca, e outros fatores que podem
ser benéficos e prejudiciais na doenca. Essas informacOes ajudam as familias a compreender melhor o
diagndstico, classificar os sintomas e lidar ativamente com a doenga. A psicoeducacdo pode ser

feitaindividualmente ou em grupo.

Grupos de Ajudua

Os grupos de auto-ajuda, quando feito entre pares, ou grupos de suporte, quando existe um técnico a moderar,
podem apoiar a Pessoa com Demeéncia ou os seus familiares. O apoio mutuo geralmente é um dos pontos mais

realcados, mas a troca de informacGes e o apoio social através do grupo também sdo fatores importantes.

Exercicios de Relaxamento

A técnica de relaxamento muscular progressivo de Jacobson, por exemplo, é uma das técnicas classicas de
relaxamento e estdo comprovadas como sendo adequadas para pessoas com deméncia. Como podem ser
aprendidas facilmente com orientagao profissional e podem ser aplicadas de forma independente (apoiado por
familiares ou equipa de cuidados) em casa, pode ser uma estratégia Util para momentos de maior agitacdo

(Deutschen Alzheimer Gesellschaft, 2016; Flamme, 2022).
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Outras abordagens ndo farmacoldgicas

Terapia de Reminiscéncia

Conversas estruturadas sobre experiéncias anteriores e eventos vividos sdo chamadas de terapia de
reminiscéncia. O objetivo é estimular o individuo mentalmente e melhorar o seu humor. As memérias sdo
revividas com a ajuda de objetos usados com frequéncia (por exemplo, utensilios domésticos, roupas, fotografias,
histdrias, musicas, etc.), eventos e experiéncias pessoais importantes sdo recordados, de forma a promover o
bem-estar da pessoa. Esta abordagem geralmente é eficaz porque as pessoas com deméncia geralmente retém
memodrias de longo prazo, da sua infancia e juventude, enquanto a memaria de curto prazo se encontra alterada.

O importante é que os exercicios sejam realizados num ambiente descontraido e que os participantes gostem. A

dinamica que ocorre dentro do grupo também fortalece o senso de unido e autoconhecimento (Duru Asiret &

Kapucu, 2016).

O treino de orientacdo para a realidade

Estratégias de Orientac¢do para a Realidade
e Fale sobre pontos de referéncia, incluindo hora do dia, data e estagdo.
e Use o nome da pessoa com frequéncia.
e Discuta os eventos atuais.
e Forneca pistas, como reldgios, calendarios e jornais.

e Coloque sinais e etiquetas nas portas e armarios (Heerema, 2014).

Terapia Ocupacional

O objetivo da terapia ocupacional é preservar e apoiar as habilidades cotidianas, sendo especialmente util nos
estagios iniciais e moderados da doenca. Com este tipo de terapia, as pessoas aprendem a resolver problemas
praticos, criar uma rotina didria e a beneficiar de lembretes. Se a doenga estiver num estdgio mais avancado, a
terapia ocupacional pode contribuir para apoiar a imagem corporal e o movimento. Terapeutas ocupacionas
também podem fornecer informacgGes aos pacientes e familiares sobre adaptacGes na habitacdo (Deutschen

Alzheimer Gesellschaft, 2016; Flamme, 2022).

Terapia da Fala

A demeéncia pode afetar negativamente as habilidades de fala e comunicagdo. A terapia da fala pode melhorar a

busca de palavras, a pronuncia e a compreensdo da fala, especialmente em pessoas no inicio da doenga. Quando
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ocorrem disturbios de degluticdo, esta também pode auxiliar na ingestdo segura de alimentos (Deutschen

Alzheimer Gesellschaft, 2016)

Atividade fisica e exercicio

Movimentos regulares e atividades desportivas moderadas ndo sdo apenas bons para o nosso corpo e alma, mas
também tém efeitos positivos nas habilidades cognitivas e na manutencdo das competéncias diarias. Estudos
mostraram que as Pessoas com Deméncia que fazem exercicio regular tém menos sintomas de depressdo e
alteragdes comportamentais, melhor qualidade de sono e manutengao das capacidades cognitivas e sociais. Para

que o exercicio seja adequado, devera ser desenhado por um técnico especializado.

As pessoas que gostam de passear, andar de bicicleta, nadar ou ir ao ginasio devem continuar essas atividades
pelo maximo de tempo possivel, preferencialmente com familiares, amigos ou conhecidos. Os fisioterapeutas
podem apoiar conscientemente a pessoa na mobilidade ativa, individualmente ou em grupo, se a func¢do fisica ou
restricdes de movimento estiverem presentes (ATICI, 2019). Algumas sugestdes para iniciar um programa de

exercicios para uma pessoa com deméncia:

e Converse com o médico que acompanha a Pessoa e planeie um check-up médico completo. Outras
condicdes de salde, como artrite ou pressdo alta, podem limitar os tipos de exercicios que a pessoa com
deméncia pode realizar com seguranca.

e Um fisioterapeuta pode projetar um programa de exercicios que leve em consideracdo a saude e as
habilidades atuais da pessoa.

e Comece devagar. Por exemplo, talvez cinco minutos de exercicio continuo seja tudo o que a pessoa
consegue fazer no inicio. Ao longo de um periodo de meses, adicione um minuto extra de cada vez até
gue a pessoa possa se exercitar confortavelmente por 30 minutos.

e Demonstre vocé mesmo a atividade e peca a pessoa que siga sua lideranca.

e O tédio mata a motivacdo, entdo misture as atividades para manter a atividade interessante.

E importante acompanhar o progresso do exercicio e da atividade fisica. Pode fazer o registo da distancia
percorrida, do periodo de exercicio, da repeticio do treino com pesos para ver o progresso da pessoa com
deméncia. Um aumento na distancia percorrida em 5 minutos indica melhoria na capacidade aerébica e aumento

da resisténcia muscular (Uysal, 2020).
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Sugestdes para realizar os exercicios em seguranca:

Para atividades externas, certifique-se de que a pessoa esta num ambiente seguro.

Use aparelhos de musculagdo em vez de halteres que podem ser descartados.

Se a pessoa ainda conseguir falar durante o exercicio, pode ser um sinal em que esta num estado
aerdbico confortavel. Mantenha a conversa fluida para monitorizar a capacidade da pessoa. Diminua a
velocidade se a esta nao conseguir falar sem ofegar.

Para atividades ao ar livre, certifique-se de que a pessoa esta protegida do sol — cubra com roupas e um
chapéu e aplique protetor solar em todas as areas expostas da pele.

Certifique-se de que a pessoa bebe bastante dgua antes, durante e apds o exercicio.

Se a pessoa se queixar de tontura ou desmaio, ou disser que tem algum tipo de dor, pare a atividade e

converse com seu médico.

O exercicio e a atividade fisica podem trazer muitos beneficios nas fases iniciais a moderada. Pode ajudar a

regular o sono e evitar inquietagdo e insdnia a noite. Algumas sugest&es incluem exercicios mais faceis, danca de

tai-chi, natagdo, caminhada, jardinagem e tarefas domésticas — como aspirar e dobrar roupas.

Nos estagios moderados a avancados da deméncia, o apoio e incentivo da familia, cuidadores e prestadores de

servigos é importante para garantir que os exercicios sejam mantidos. Ter acesso a um programa estruturado de

exercicios com equipa treinada e ter o apoio de familiares, amigos e voluntdrios pode ajudar a garantir isso

(Mehlig et al., 2014).

Os exercicios sugeridos incluem;

Ao levantar-se ou deitar-se para a cama, arraste ao longo da borda da cama, na posi¢do sentada, de uma
extremidade da cama a outra. Isso ajuda a exercitar os musculos necessarios para se levantar de uma
cadeira.

Equilibrio em pé. Isso pode ser feito segurando um suporte, se necessario. Este exercicio ajuda no
equilibrio e na postura e pode fazer parte das atividades quotidianas, por exemplo, ao tomar banho ou
lavar a louga.

Sente-se sem suporte por alguns minutos todos os dias. Este exercicio ajuda a fortalecer os musculos do
estdbmago e das costas usados para apoiar a postura. Esta atividade deve ser sempre realizada com outra

pessoa presente, pois existe o risco de queda.
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e Deite-se 0 mais reto possivel na cama por 20 a 30 minutos por dia, tentando reduzir o espaco entre a
curva das costas e o colchdo. Isso permite um bom alongamento, fortalece os musculos abdominais e da
aos musculos do pescogo a chance de relaxar.

e Levante-se e mova-se regularmente. Mover-se regularmente ajuda a manter os musculos das pernas

fortes e a manter um bom equilibrio.

Fisioterapia

A coordenacdo fisica pode ser melhorada através da fisioterapia. O objetivo é melhorar e manter gradualmente a
saude da pessoa por meio de exercicios de resisténcia, forca e coordenacdo. A fisioterapia pode ajuda-los a se
movimentarem com seguranca e evitar quedas. Um fisioterapeuta pode trabalhar com a pessoa com deméncia e
os seus cuidadores para incentivar e promover a atividade fisica e manter sua mobilidade e independéncia pelo
maior tempo possivel. Os fisioterapeutas podem ajudar a reduzir os sintomas em doengas respiratérias por meio
de técnicas de respiracdo e desobstrucdo das vias aéreas, mas com o uso de exercicios progressivos podem

melhorar significativamente a qualidade de vida da pessoa com deméncia.

Musicoterapia / Terapia com Musica

Varios estudos mostraram que a musica tem efeitos positivos nos sistemas nervoso e neuroldgico nas Pessoas
com Demeéncia, resultando em respostas significativas nas emoc¢Ges e no bem-estar, regula fungées fisioldgicas
como a pressdo arterial e o ritmo respiratdrio e estabelece o equilibrio do oxigénio e sangue no cérebro. A
musicoterapia é a escuta, o canto ou a performance de cang¢des e pecas musicais no ambito de uma relacdo
terapéutica. Isso pode ser feito individualmente ou em grupo.

Afirma-se que, enquanto os tipos de musica de ritmo que contém palavras positivas tém efeitos positivos nas
Pessoas, a musica mais lenta e relaxante reduz a agitacdo emocional. Atencdo especial deve ser dada para
garantir que a musica tocada ndo seja demasiado alta. Devemos sempre tentar outra musica, observando as

reacOes da pessoa a musica que estd a ser tocada, balanceando entre musicas ja conhecidas e outras novas.

Arte terapia

A arteterapia é possivel em muitas formas, principalmente desenho, pintura e desenho de objetos. A arte e a

musicoterapia sdo oferecidas profissionalmente, mas os familiares e/ou cuidadores podem apoiar a criatividade e
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a expressao emocional. Expressoes criativas permitem que interajam ativamente com seu ambiente e aumentem

sua autoconfianga.

Adaptacdo Ambiental

A adaptacdo ambiental considera o ambiente social e organizacional de uma pessoa com deméncia, como a
arquitetura e a mobilia dos espacos. O objetivo aqui é adaptar esse ambiente para se adequar as habilidades em
declinio do ser humano. A casa da pessoa é modificada e projetada para que ela possa se adaptar da melhor

forma possivel e se mover com seguranca. Isso pode reduzir o stress e melhorar a qualidade de vida.

Terapia de Validacdo

A terapia de validagdo que transmite respeito a pessoa, aos seus sentimentos e as suas crengas é a base dos
métodos de tratamento ndo farmacoldgico. A terapia de validacdo é um método de comunicacdo terapéutica que
pode ser usado para definir os tipos de a¢Ges ou comportamentos que se deve usar ao se comunicar com uma

pessoa com deméncia.

Estimulacdo Cognitiva

A estimulagdo cognitiva, muitas vezes referida como treino cognitivo, mesmo tendo objetivos diferentes, visa
proteger e apoiar habilidades cognitivas, como a memdria, o raciocinio, a atencdo, entre outras capacidades.
Consistem num conjunto de exercicios especialmente desenhados para as capacidades da pessoa com deméncia,
utilizando os seus fortes para promover um momento de estimulacdo e de bem estar. Esta é especialmente
adequada para pessoas com deméncia numa fase inicial moderada.

Na estimulagdo cognitiva, deve-se prestar atencdo as caracteristicas culturais e ao nivel de escolaridade da
pessoa. Alguns exemplos de exercicios podem ser reconhecer conceitos, combinar meias, qual objeto é bom para
qué, frutas e legumes da estagdo, jogo do reldgio, sequenciar eventos, cartdoes de memoria, testar conhecimentos
sobre pequenos tépicos, fazer e resolver quebra-cabecas juntos (Deutschen Alzheimer Gesellschaft, 2016;

Flamme, 2022)

Terapias Especiais para fases avancadas.

A validacdo é um tipo de intervencdo frequentemente utilizada no cuidado respeitoso com pessoas com

deméncia. O objetivo aqui é criar uma atmosfera de seguranga, uma sensacdo de protecdo e significado para as
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pessoas, primeiro ouvindo atentamente e reconhecendo as suas necessidades e sentimentos, e depois refletindo
verbalmente e fisicamente a sua valida¢dao. Gragas a esta forma especial de comunicagdo, as emocgdes positivas

vém a tona e as emoc¢des negativas sdo reduzidas.

Especialmente nas fases mais avancadas, as pessoas podem ter uma compreensdo de si mesmos e do seu
ambiente limitada. Com a ajuda de estimulos sensoriais, como snoezelen, aromaterapia, massagem e toques
direcionados, todos os sentidos (tato, audicdo, visdo, paladar, olfato) podem ser abordados, especialmente

através do contato e do movimento (Flamme, 2022).

8.2 Desafios das diferentes fases da doenca e situagcdes incomuns

A deméncia pode levar a mudancgas de comportamento que podem causar agitacdo para a pessoa com deméncia
e colocar pressao adicional sobre a familia e os cuidadores. Alguns comportamentos alterados podem ser dificeis
de lidar para os cuidadores, sendo recomendadas interveng¢des ndao farmacoldgicas como estratégia inicial para a
gestdo de comportamentos problematicos, reduzindo a dependéncia da interveng¢do farmacoldgica.

As mudancas no comportamento podem incluir agitacdo, alucinacGes e delirios, acumulagdo, repeticdo de
perguntas, conversas ou atividade varias vezes, deambular, disturbios do sono ou problemas alimentares. A

severidade pode ser diferente para cada pessoa em diferentes estdgios de deméncia.

Potenciais causas para alteracdes comportamentais podem estar relacionadas com:

e Dor ou desconforto fisico: Doencas, medicamentos, fome ou sede.

e Superestimulacdo: Ruidos altos ou um ambiente movimentado.

e Ambientes desconhecidos: Novos lugares ou a incapacidade de reconhecer o lar.
e Tarefas complicadas: Dificuldade com atividades ou tarefas.

e Interacg0es frustrantes: Incapacidade de se comunicar efetivamente.
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Comportamentos comuns relacionados a deméncia

Agitacdo / Ansiedade

Atos de agitacdo ou ansiedade tém uma ampla variedade de causas. Isso pode envolver gritar, ser impulsivo ou

agir incontrolavelmente. Essas “explosdes” podem ser assustadoras e dificeis de lidar para os cuidadores.

Pode ajudar compreender o que desencadeia essa resposta, procurando por “gatilhos”. Estes podem ser o

ambiente da pessoa, a hora do dia e/ou o que acabou de ocorrer antes do comportamento surgir. E sempre

necessario ter em conta e avaliar possiveis fontes de dor, fome, necessidade de sono e mudancas repentinas.

Como responder:

Verifique se had dor. A dor muitas vezes pode ser dificil de perceber, principalmente quando ha
dificuldades de comunicacdo. As fontes incluem lesdes crdnicas, reacdo a medica¢do, unhas encravadas,
placas desajustadas ou infe¢Ges urinarias.

Ouca a frustracdo. Descubra o que pode estar a causar a ansiedade e tente entender.

Dé seguranca. Fale em tons e frases calmantes. Deixe o individuo saber que vocé estd |4 para dar suporte.
Envolva a pessoa nas atividades. Envolva a pessoa em arte, musica ou outras atividades para promover
relaxamento.

Modifique o ambiente. Diminua o ruido e as distracGes ou convidar a pessoa a ir para um sitio mais
calmo.

Encontre saidas de energia. A pessoa pode estar a procura de algo para fazer. De um passeio ou uma
atividade para a pessoa se envolver.

A iluminacdo eficaz pode ajudar as pessoas com demeéncia. A iluminacdo deve ser usada em casa para
reduzir a inquietagdo que pode ocorrer a noite. Deve-se ter especial atencdo aos reflexos em espalhos e
sombras.

Concentre-se na emocdo. Em vez de reagir ao que a pessoa esta a fazer, pergunte como ela se esta a
sentir. Por exemplo, uma porta trancada pode garantir a seguranga, mas pode causar frustragdo na
pessoa e causar comportamento agitado (Alzheimer Association, 2015; Sadowsky & Galvin, 2012; Yalgin

et al., 2005).

Esquecimentos
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Uma pessoa com deméncia pode ndo reconhecer pessoas, lugares ou objetos familiares. Ele ou ela pode esquecer

relagGes, chamar membros da familia por outros nomes ou ficar confuso sobre onde fica a casa. A finalidade de

itens comuns, como caneta ou garfo, também pode ser esquecida.

Como responder:

Mantenha a calma, mesmo sabendo que nao ser reconhecido pode ser doloroso.

Responda com uma breve explicacao.

Mostrar fotos e outros lembretes. Use fotografias e outros itens instigantes para ajudar a pessoa a
recordar de relacionamentos e lugares importantes.

Mantenha uma rotina. Tanto quanto possivel, encoraje uma rotina regular de acordar, refeicbes e de se
deitar.

Use calenddrios, relégios, etiquetas e jornais para orientagdo no tempo.

Se a pessoa com deméncia consegue vestir-se sozinha, deixe-a fazé-lo sozinha.

Tente ndo levar para o lado pessoal. A doenga causa esquecimento, mas o seu apoio e compreensao

continuardo sendo apreciados (Sadowsky & Galvin, 2012; Schiff, 1990).

Suspeitas e parandias

A perda de memoéria e os momentos de confusdo podem fazer com que uma pessoa com deméncia perceba as

coisas de maneiras diferentes e incomuns. As pessoas podem suspeitar das pessoas ao seu redor, até mesmo

acusando outras pessoas de roubo, infidelidade ou outro comportamento impréprio. As vezes, uma pessoa com

deméncia pode interpretar mal o que vé e ouve.

Como responder:

Oucga o que incomoda a pessoa e tente ser compreensivo. Entdo seja tranquilizador, responda ao
sentimento e deixe a pessoa saber que se importa com os seus sentimentos.

Nao discuta nem tente convencer. Permita que a pessoa expresse suas ideias e reconhega o que foi dito.
Ofereca uma resposta simples. Compartilhe seus pensamentos, mas mantenha-o simples. ExplicacGes
longas podem ser esmagadoras.

Mude o foco para outra atividade. Envolva o individuo em uma atividade ou peca ajuda com uma tarefa.
Duplique quaisquer itens perdidos. Se a pessoa costuma pesquisar um item especifico, tenha varios
disponiveis. Por exemplo, se o individuo esta sempre a procura da sua carteira, compre duas do mesmo

tipo.
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e Verifique as altera¢Oes auditivas e visuais. As pessoas com deméncia geralmente tém dificuldades fisicas,
incluindo perda de audicdo e visdo, que também podem causar problemas de ma interpretacao.

e Ajude a pessoa com deméncia a tomar medicamentos com seguranca. Devem ser dadas informagdes aos
cuidadores sobre os efeitos colaterais de um determinado medicamento (Alzheimer Association, 2015;

Sarikaya et al., 2017) .

Acumulacdo

As pessoas com deméncia podem muitas vezes parecer impelidas a procurar algo que acreditam que lhes falta e a

acumular coisas para guardar.

O que tentar?
e Conheca os esconderijos habituais da pessoa e verifique primeiro se ha itens desaparecidos.
e Forneca uma caixa com objetos para a pessoa arrumar, pois isso pode satisfazer a necessidade de estar

ocupado.

Acdes Repetitivas

Uma pessoa com deméncia pode fazer ou dizer algo repetidamente — como repetir uma palavra, pergunta ou
atividade. A pessoa também pode acompanhar ou desfazer o que acabou de ser feito. Na maioria dos casos,
provavelmente esta a procura de conforto, seguranca e familiaridade. Essas a¢Ges raramente sdo prejudiciais,
mas podem ser stressantes para o cuidador.
Como responder:
e Procure um motivo. Tente descobrir se existe uma causa especifica ou gatilho para o comportamento
repetitivo.
e Concentre-se na emog¢do. Em vez de reagir ao que a pessoa estd a fazer, pergunte como ela se estad a
sentir.
e Transforme a acdo ou comportamento em uma atividade. Se a pessoa estiver a esfregar a mado na mesa,
forneca um pano e peca ajuda para tirar o pé.
e Fique calmo e tenha paciéncia. Tranquilize a pessoa com uma voz calma e toque gentil.
e Forneca uma resposta. Dé a pessoa a resposta que ela estd a procurar, mesmo que tenha que repeti-la

varias vezes. Pode ser Util anotar a resposta e coloca-la num local de destaque.
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Envolva a pessoa numa atividade. Esta pode simplesmente estar entediada e precisar de uma distracao.
Use auxiliares de memdria. Ofereca lembretes como notas, fotografias, reldgios ou calendarios (Koca et

al., 2017) .

Deambulacdo

E comum que uma pessoa com deméncia possa deambular e isso pode acontecer em qualquer fase da doenca.

Eles podem querer ir para casa quando ja estdo |4 ou tentar recriar uma rotina familiar, como ir buscar os filhos a

escola ou ao trabalho. A medida que a doenca progride, a pessoa com deméncia precisara de maior supervisdo.

How to Respond;

Encourage activity. Keeping the person with Alzheimer’s active and engaged can help discourage
wandering behavior by reducing anxiety and restlessness.

Involve the person in chores such as doing dishes, folding laundry or preparing dinner. If the person
shows interest in getting out of the house, consider safe outdoor activities such as an accompanied walk
or gardening.

Inform others. Make sure friends, family and neighbors know that the person has Alzheimer’s and that
wandering may occur.

Make the home safe. Install deadbolt or slide-bolt locks on exterior doors and limit access to potentially
dangerous areas within the home.

Use a medical alert bracelet to alert health professionals of your medical conditions in the case that

they're unable to tell them (Sadowsky & Galvin, 2012).

Dificuldades com o sono

Pessoas com deméncia podem sofrer alteragdes no seu horario de sono ou ter problemas para dormir. Embora a

possa haver varias causas para estas alteragGes, estas podem resultar do impacto da doenca no cérebro.

Como Responder:

Crie um ambiente confortavel. A drea de dormir deve estar a uma temperatura confortdvel. Use luzes
noturnas e tome outras medidas para manter a pessoa segura, como instalar fechaduras apropriadas
para portas e janelas.

Mantenha um cronograma o maximo possivel, incentive uma rotina regular de acordar, refeicdes e

dormir.
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e Gerenciar sestas. Se a pessoa tiver problemas para dormir a noite, pode ser Gtil limitar as sestas diurnas.

e Exercicio. Tente incluir algum tipo de exercicio, conforme apropriado para a pessoa, durante o dia. A
atividade fisica pode promover o descanso a noite.

e Evite estimulantes. Reduza ou evite dlcool, cafeina e nicotina, que podem afetar a capacidade de dormir.
Desencoraje assistir televisdo durante os periodos de vigilia a noite, pois pode ser estimulante.

e Fale com um médico. Discuta os disturbios do sono com um médico para ajudar a identificar as causas e

possiveis solu¢des (Akyar, 2011; Sarikaya et al., 2017).

Comer e beber para uma pessoa com deméncia

Uma pessoa com deméncia pode ter dificuldade em comer, perder o interesse pela comida, recusar-se a comé-la
devido a perda de apetite, perda de meméria e problemas de julgamento ou por efeito colateral da medicagao.
Comportamentos alimentares anormais, problemas alimentares e mudancas na dieta estdo presentes na maioria

das pessoas com deméncia (Koca et al., 2017).

Manter uma rotina no hordrio de refei¢cdes e envolver a pessoa na preparac¢do da refei¢do, ajudando na cozinha
ou a preparar a sala de refeicdo, pode ajudar a pessoa a perceber a necessidade de comer. O uso de loucas
coloridas para pessoas com deméncia pode apoiar suas dificuldades perceptivas; a importancia da cor é que ela
contrasta com a comida e a mesa. Além de loucas de cores contrastantes, uma boa ilumina¢do nas salas de
refeicdo é essencial. O ambiente da sala de refeicdo deve ser tranquilo, descontraido e sem muitos ruidos. As
refeicdes devem ser sem pressa e sem distragdes, pois as pessoas com deméncia podem ser facilmente distraidas
pelo barulho e pela estimulagdo excessiva. O ambiente da sala de refeicdo pode ser aprimorado com musica
relaxante, o que pode reduzir a agitagao.

Intervengdes eficazes incluem hordrios de refeicdo flexiveis, quando a rotina ndo ajuda, fornecimento de
alimentos ricos em energia, dietas modificadas com base nas necessidades e desejos de cada pessoa,
suplementos entre as refei¢Ges, alimentos pequenos e faceis de pegar, pequenas porcdes e dieta regular,
oferecendo um item alimentar de cada vez. Tenha em mente a histéria passada de uma pessoa com alimentos e
seja flexivel com as preferéncias alimentares. Além de uma dieta saudavel, a atividade fisica insuficiente pode
levar a perda de apetite. A disfagia também pode levar a dificuldades de alimentagdo, particularmente com
liguidos finos. A consisténcia macia e semelhante a pudim pode ser melhor tolerada. Certifique-se de que as
dentaduras se encaixam e visite o dentista regularmente. A medida que a doenca progride, a perda de apetite e a
perda de peso podem tornar-se preocupacdes. Nesses casos, consulte um médico se a pessoa com deméncia

apresentar perda de peso significativa (King & King, 2016; Sarikaya et al., 2017)
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Cuidados pessoais e Higiene

Com o avancar da doencga, é comum ajudar uma pessoa com deméncia a gerir a sua higiene. A sua capacidade de
usar itens como pentes e escovas de dentes também pode diminuir. Podem esquecer o que sdo esses objetos e
para que sdo usados. A perda de memdria pode afetar a capacidade de uma pessoa se lembrar de como fazer
determinadas tarefas. Podem negligenciar atividades bdsicas, como tomar banho e trocar de roupa.

A medida que a deméncia progride, a pessoa precisard de mais ajuda nas atividades quotidianas, como vestir,
lavar e ir a casa de banho. Algumas solu¢des praticas e simples podem ser desenvolvidas para auxiliar a prépria
pessoa. Ao ajudar, permita que a pessoa escolha roupas confortdveis em vez de itens com botdes e fechos.
Tomar banho pode ser uma tarefa muito complexa devido as muitas etapas envolvidas, tente simplificar e apoiar

passo a passo (Alzheimer Dernegi, 2020).

Incontinéncia

Outro problema que pode surgir com deméncia é a incontinéncia da bexiga e dos intestinos, particularmente nas
fases moderadas a avancadas. O primeiro e mais importante passo é determinar as possiveis causas. Se a causa
ndo for médica e tratavel, algumas solugbes praticas e simples podem ser desenvolvidas. Por exemplo, pode
limitar-se a ingestdo de liquidos antes de dormir. Pode considerar-se a utilizacdo de roupas intimas acolchoadas

ou fraldas para adultos (Alzheimer Dernegi, 2020).

Explicar a Deméncia a Criangas e Jovens

Quando um familiar ou amigo préximo desenvolve deméncia, é provavel que todos os membros da familia
tentem lidar com seus proprios sentimentos. Oferecer explicagcdes claras e muita garantia de que as pessoas
podem viver bem com deméncia pode ajudar criancas e jovens a ajustar e gerir os seus sentimentos. Eles podem
precisar de incentivo para fazer perguntas. Ouca o que eles dizem para que possa entender o que os preocupa.

Encontre atividades que criancas e adolescentes possam fazer com a pessoa com deméncia. Mas ndo lhes dé
muita responsabilidade e ndo deixe que essa responsabilidade ocupe muito do seu tempo. Deixe a crianca ou
jovem saber que, se for possivel, simplesmente estar com o familiar e mostrar-lhe amor e carinho é uma das
coisas mais importantes que pode fazer. Tente garantir que o tempo que eles passam com a pessoa seja
prazeroso. As atividades podem incluir caminhar juntos, jogar, separar objetos, ouvir musica ou fazer um dlbum

de recortes de eventos passados. Tire fotos da crianga ou do jovem junto com a pessoa com demeéncia, para
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lembrar a todos que pode haver bons momentos. Certifique-se de que a crianga ou jovem sabe que vocé aprecia

sua ajuda. Mostre-lhes como estdo a ajudar a pessoa com demeéncia (Alzheimer Vakfi, 2020).

Conducdo e Demeéncia

As pessoas nos estagios iniciais da deméncia ainda podem conduzir. No entanto, com o tempo, a deméncia afeta
as habilidades necessarias para uma conducdo segura. A condicdo é importante tanto para a seguranca da pessoa
guanto para a seguranca dos outros. A maioria dos condutores com deméncia tera dificuldades em manter uma
condug¢do segura com o avancar da doenga.

Sinais de condugao insegura:

e Conduzir muito devagar

e Cometer erros em cruzamentos

e Tomar decisdes lentas ou mas no transito

® Esquecer como localizar lugares familiares

e N3o observar os sinais de transito

Quando parar de conduzir:

A maioria dos condutores precisara parar de conduzir numa fase moderada da demeéncia. Alguns tipos de
deméncia tém certos sintomas iniciais que significam que o fim da condugdo pode ocorrer mais cedo. Algumas
pessoas com deméncia podem abandonar a conducdo por vontade prépria, havendo algumas que irdo resistir.
Alguns sinais que podem ser indicativos de uma necessidade de intervencao, podem ser, por exemplo, quando o
seu familiar mostrar sinais de conduc¢do insegura, incluindo perder-se ao conduzir para lugares familiares,
confundir os pedais do travao e do acelerador, ndo observar os sinais de transito, conduzir muito devagar, tomar
decisdes lentas ou mas, bater no passeio enquanto conduz, conduzir a uma velocidade inadequada, irritar-se com
facilidade e frequéncia ao conduzir.

Se estiver confuso sobre o assunto, faca a si mesmo as seguintes perguntas: Sinto-me seguro enquanto a pessoa
que vive com deméncia conduz? Sentir-me-ia seguro se o meu filho estivesse no carro que a pessoa com
deméncia estivesse a conduzir? Se sua resposta a essas duas perguntas for “absolutamente ndo”, ajude a pessoa

com deméncia a encontrar uma solugdo.

Desistir de conduzir nem sempre é uma decisdo facil para uma pessoa com deméncia que adora conduzir. Sugira
maneiras para a pessoa gerir sua vida didria sem conduzir. Providencie para que membros da familia e amigos

fornecam transporte. Use os servicos de entrega e tenha sua comida favorita entregue a sua porta. Peca ao
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barbeiro ou cabeleireiro para ir a casa da pessoa. Se a pessoa insitir, pode ser importante envoler a equipa
médica para ter um apoio extra.

Se a pessoa que vive com deméncia ndo estd disposta a desistir de conduzir, considere estas estratégias
preventivas de ultimo recurso: Controle o acesso as chaves. Mantenha as chaves fora de vista. Se puder
organizar-se sem o veiculo, considere vendé-lo. Parar de dirigir ndo deve causar isolamento social. A pessoa que

vive com deméncia deve ser mantida ativa com outras atividades (Philipp-Metzen & Schénhof, 2017).

8.3 Dilemas éticos do Cuidado

Pessoas com deméncia, familiares, profissionais, cuidadores. Conviver com a deméncia pode trazer muitos
dilemas éticos. Cada pessoa tem a sua proépria identidade e por isso é importante contribuir para a manter
sempre a sua dignidade e auto-estima. A progressdo da deméncia varia de pessoa para pessoa e cada pessoa ird
experienciar a deméncia de uma forma diferente, ndo havendo um modelo que sirva para todos no que toca a

prestacdo cuidados e ao apoiar pessoas com deméncia (Balci, 2019).

Barreiras de comunicagdo que atrapalham o comportamento ético;
e Falar por uma pessoa com deméncia sem deixar que ela fale por si mesma
e Usar uma forma de falar ameagadora, desprezando, julgando ou culpando, sendo paternalista
e N&o permitir que a pessoa com deméncia processe as informacdes e elabore a sua resposta.
e Fazer suposicOes e acreditar que estamos certos sobre as suposi¢oes.
e Evitar ser honesto e verdadeiro, pois a honestidade muitas vezes parece entrar em conflito.

e Pensando ou assumir que os outros sabem o que vocé esta a pensar e a sentir (Karatas, 2016).

Como a doenga de Alzheimer e outros tipos de deméncia afetam a capacidade do cérebro de tomar decisdes e
lembrar de informacgGes, muitas vezes apresentam varios dilemas éticos para familiares e cuidadores. Durante as
fases moderadas e avancadas da deméncia, as pessoas podem perder a capacidade de determinar e expressar o
que desejam. Para respeitar ao maximo a autonomia da pessoa, deve-se falar antecipadamente sobre o que as
pessoas querem que seja feito e/ou quem tomara decisGes por eles quando ndo puderem mais tomar essas
decisdes.

Os problemas que ocorrem nas fases moderada e avancada da doenga envolvem principalmente conflitos entre

os valores de respeitar ao maximo a autonomia e a tentativa paternalista de protegé-los. Esses problemas podem
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incluir, por exemplo, os cuidadores tentarem influenciar a pessoa de maneiras que nao revelam para leva-lo a
fazer o que querem ou reter informagBes porque podem ser altamente perturbadoras e, especialmente durante

os estagios mais avancados, mentir abertamente para evitar causar stress psicolégico (Howe, 2006).

Informar e explicar o diagndstico de deméncia

Alguns estudos mostraram que muitas pessoas com deméncia ndo sdo informadas do seu diagnédstico de
deméncia. Os médicos podem estar preocupados com a reacdo da pessoa e, ndo querendo desencadear
sofrimento emocional no seu paciente, podem simplesmente ultrapassar a discussdo do diagndstico ou podem
preferir discutir o processo apenas com sua familia. Embora o desejo de evitar perturbar a pessoa e a sua familia
seja compreensivel, é importante que os profissionais de saide usem principios éticos. Na deméncia, os estagios
iniciais oferecem a oportunidade de cuidar de questdes legais e financeiras para o futuro e discutir preferéncias

médicas com a familia.

Seguranca em casa

O seu familiar pode exigir continuar a viver de forma independente em casa, mas é um dilema ético comum se
eles ainda estdo seguros para fazé-lo. Existem varias precaugdes que pode tomar para melhorar a seguranca em
casa e também pode trazer outras pessoas para ajudar em casa. Mudar para apoio domiciliario ou para um lar

estdo entre os muitos desafios éticos no cuidado de uma pessoa que vive com deméncia.

Questdes legais

A autonomia envolve o direito de tomar as nossas préprias decisdes. A medida que a deméncia progride, essa
capacidade é alterada e é hora de considerar uma partilha de tomada de decisdo. Designar alguém para atuar em
nome da pessoa e que deve estar envolvido na tomada de decisGes esta entre os muitos desafios éticos no
cuidado da pessoa que vive com deméncia. Fazer uma procuragdo para uma pessoa com deméncia pode ser

diferente entre os paises.

Esconder medicamentos na comida

Nos estdgios intermedidrios da deméncia, é possivel que esta possa fazer com que a pessoa seja resistente a
tomar medicamentos. Alguns cuidadores tentaram eliminar essa batalha disfarcando os comprimidos e
escondendo-os na comida, contudo, é importante refletir sobre a questdo ética de estar "a enganar" a pessoa

para tomar o medicamento.
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Atividade Sexual

A questdo de quando alguém é capaz de consentir em atividade sexual quando tem deméncia representa um
grande desafio. Mas esta questdo do consentimento na deméncia permanece para muitos. Apenas um
diagndstico de deméncia ndo impede que alguém seja capaz de consentir, e muitos argumentam que a atividade
sexual é um fator muito importante para a manuteng¢do da qualidade de vida. O desafio estd em saber como
proteger o direito de se envolver em atividade sexual significativa, mas evitar que alguém seja aproveitado por

outro.

Esconder medicamentos na comida

Nos estagios intermediarios da deméncia, é possivel que esta possa fazer com que a pessoa seja resistente a
tomar medicamentos. Alguns cuidadores tentaram eliminar essa batalha disfarcando os comprimidos e
escondendo-os na comida, contudo, é importante refletir sobre a questdo ética de estar "a enganar" a pessoa

para tomar o medicamento.

Atividade Sexual

A questdo de quando alguém é capaz de consentir em atividade sexual quando tem deméncia representa um
grande desafio. Mas esta questdo do consentimento na deméncia permanece para muitos. Apenas um
diagndstico de deméncia ndo impede que alguém seja capaz de consentir, e muitos argumentam que a atividade
sexual é um fator muito importante para a manutencdo da qualidade de vida. O desafio estd em saber como
proteger o direito de se envolver em atividade sexual significativa, mas evitar que alguém seja aproveitado por

outro.

Mentira Terapéutica

Mentir para o seu ente querido é bom quando a verdade seria angustiante para ele(a)? Geralmente, é melhor
usar outras técnicas como distracdo através da mudancga de assunto ou uma atividade significativa, ou tentativa
de terapia de validagcdo. Por exemplo, se alguém pergunta onde esta a sua mae (e ela faleceu hd muitos anos), a
terapia de validagdo sugere que vocé peca a essa pessoa para lhe contar mais sobre a sua mae ou pergunte o que

ela amava nela.
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Administracdo de medicamentos antipsicoticos

Medicamentos antipsicéticos podem efetivamente tratar psicose, parandia e alucina¢des, reduzindo assim o
sofrimento emocional da pessoa. No entanto, eles também representam um risco aumentado de efeitos
colaterais negativos. O uso de antipsicoticos nunca deve ser a primeira op¢do ao determinar como responder

melhor e reduzir os comportamentos desafiadores na deméncia.

Interromper a medicacdo para deméncia

Medicamentos para deméncia sdo prescritos com a esperanca de retardar a progressdao da doenga. A eficacia
varia. A questdo de quanto este tipo de medicamento ajuda e quando deve ser interrompido é dificil de
responder. As questdes de iniciar um novo medicamento, mudar a medicagao, interromper alguns medicamentos
sdo desafiadoras porque ninguém sabe se a pessoa com deméncia pode ficar muito pior sem o medicamento ou

n3o. E importante procurar ajuda médica de profissionais de saude.

DecisOes de fim-de-vida

Ha varias decisdes que os entes queridos das pessoas com deméncia no fim de vida precisam de tomar. Alguns
foram muito claros sobre suas preferéncias muito antes de desenvolver deméncia, e isso pode facilitar
significativamente o processo. Outros, no entanto, ndo indicaram o que querem ou ndo querem em termos de
tratamento médico, e isso deixa os quem tem de tomar a decisdo a ter de adivinhar o que eles acham que a
pessoa gostaria. As decisdes de fim de vida incluem opc¢bes dificeis como fazer reanimacdo e/ou colocar
ventilador vs. Nao ressuscitar, utilizar um tubo de alimentacdo e hidratagdo ou antibiéticos (Heerema, 2021; RLP.,

1999)

8.4  Aspetos/ recursos Legais

A medida que a doenga progride, a pessoa com deméncia perde gradualmente a capacidade de se comunicar e
de tomar boas decisGes. Muitas pessoas ndo estdo preparadas para lidar com as consequéncias legais e
financeiras de uma doenca grave, como a deméncia. E importante que as familias preparem-se para as questdes

legais e para o planeamento financeiro necessario apds o diagndstico de deméncia. A doenca de Alzheimer
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geralmente progride lentamente em trés estagios gerais: ligeiro, moderado e avancado). Cada um tem seus
proprios sinais e sintomas especificos.
A doenca de Alzheimer geralmente progride lentamente em trés estagios gerais: ligeiro, moderado e avancado).

Cada um tem seus proéprios sinais e sintomas especificos (Alzheimer’s Association, 2019)

Na fase inicial da deméncia, onde os individuos mantém a capacidade de realizar de forma independente a
maioria das atividades da vida diaria. Mesmo que haja mudancas sociais, essas mudancas ndo sdo graves o
suficiente para interferir significativamente na vida diaria. A capacidade de julgar e manter os cuidados pessoais
ainda estd intacta. No inicio, uma pessoa pode precisar apenas de um estimulo ou de uma pequena ajuda. As
familias precisam de diferentes tipos de planos, incluindo quando parar de conduzir, planeamento financeiro e
planeamento para os préximos passos. Especialistas juridicos e médicos dizem que muitas formas de
planeamento podem ajudar a pessoa e sua familia a abordar questdes atuais e planear os préximos passos.
Moderate cognitive impairment; There are some impairments in cognitive abilities and behavioral changes
(speaking, judgement and executive dysfunctions) that are strong enough for you to notice. Your loved one is
unable to live independently and supervision will be required. There are increased difficulty in legal and financial
issues.

Na fase moderada, existem alteracGes nas capacidades cognitivas e mudancas comportamentais que sao
significativas o suficiente para se perceber A pessoa com deméncia tera grandes dificuldades em viver de forma

independente e serd necessaria supervisdo. Hd uma dificuldade crescente em questdes legais e financeiras.

Na fase mais avangada, todas as fung¢des cognitivas sdo afetadas pela deméncia. Problemas e disturbios
comportamentais sdo comuns. Os sintomas progridem a ponto de se tornar dificil viver sozinho ou cuidar de si
mesmo. As pessoas com demeéncia e suas familias precisam de apoio e servicos em questdes legais, bem como
outros servicos na comunidade.

As questdes juridicas das pessoas que vivem com deméncia, as circunstancias em que a pessoa pode ser
responsabilizada pelos atos, atos ilicitos e faltas sdo processos complexos. O processo conjunto a ser elaborado
pela pessoa com deméncia, advogados, familiares, assistentes sociais e profissionais é importante para a gestao
do processo. Os direitos sociais e legais das pessoas com deméncia variam de pais para pais. No entanto, os

direitos dos individuos com deméncia sdo protegidos por leis nacionais e internacionais.

76



Planeamento Juridico, Financeiro e de Saude

As familias que pretendem planear as decisGes legais devem ter em conta na sua abordagem, o que desejam que

acontecga e que documentos legais serdo necessarios, como também:

Health care wishes of someone who can no longer make health care decisions.

Financial management and estate plan wishes of someone who can no longer make financial decisions.
Responsibilities of health care insurance for people with Alzheimer's or other dementias .

Vontades de cuidados de saude de alguém que ja ndo pode tomar decisdes sobre cuidados de saude.

A gestdo financeira e as vontades do plano imobiliario de quem ja ndo pode tomar decisdes financeiras.

Responsabilidades do seguro de saude para pessoas com deméncia.

Guia da Seguranca Social

Existem alguns beneficios e oportunidades gerais fornecidos pelos sistemas de seguranca social para ajudar as

pessoas que tém necessidades devido a um défice que pode existir devido a deméncia. Embora os sistemas de

programas de seguranca social variem de pais para pais, existem algumas diretrizes basicas para os programas

de seguranca social.

If Se a pessoa com deméncia trabalha, tem seguro da entidade patronal ou tem pensdes, etc., é
necessario ler todas as apodlices relativas a doengas crdnicas/progressivas e certificar-se do que o plano
cobre e o que ndo cobre. Nos casos em que a lingua ou terminologia ndo é segura, é necessario entrar em
contacto com os especialistas ou institui¢cdes oficiais.

Se a pessoa com deméncia tiver 65 anos ou mais, devem ser verificadas as oportunidades e apoios
disponibilizados pelo Estado aos idosos.

As pessoas com deméncia podem beneficiar dos direitos previdenciarios concedidos a pessoas com
deficiéncia.

Quando o individuo com deméncia deixa de poder trabalhar, deve ser contactado um especialista ou

instituicao de seguranga social para as averiguar a reforma por invalidez.

Diretrizes Antecipadas de Cuidados de Saude para Pessoas com Deméncia

Uma procurac¢do duradoura para cuidados de saude designa uma pessoa, as vezes chamada de procurador, para

tomar decisOes sobre cuidados de saude quando a pessoa com deméncia ja ndo puder fazé-lo.

77



Conselhos de planeamento antecipado para pessoas com deméncia

Medical and legal experts say that the newly diagnosed person with Alzheimer's or a related dementia and his or

her family should create or update a will as soon as possible after diagnosis.

Conselhos de planeamento antecipado para pessoas com deméncia

e Comece as discussdes cedo. As pessoas nos estdgios iniciais da doenca podem ser capazes de entender os
problemas, mas também podem ser defensivas, frustradas e/ou emocionalmente incapazes de lidar com
questoes dificeis. A pessoa pode até estar em negacdo ou ndo estar pronta para enfrentar seu
diagndstico. Isto é normal. Seja paciente e procure ajuda externa de um advogado ou de outro técnico
especializado.

e Reulna papéis importantes. Quando surge uma emergéncia ou quando a pessoa com deméncia jd ndo
consegue gerir os seus proprios assuntos, os membros da familia ou um procurador terdo acesso a
documentos importantes, como um testamento vital ou documentos financeiros. Para garantir que os
desejos da pessoa com deméncia sejam seguidos, guarde os documentos importantes num local seguro e
forneca cdpias aos membros da familia ou a outra pessoa de confianca. Faca revisdes dos documentos ao
longo do tempo. Mudancas em situacdes pessoais — como divércio, mudancga de residéncia ou morte na
familia — e nas proprias leis podem afetar a forma como os documentos legais sdo preparados e
mantidos. Reveja os documentos regularmente e atualize-os conforme necessario.

e Procure perceber quais os beneficios sociais para qual a Pessoa com Deméncia pode ser elegivel. Algumas
respostas como o atestado médico multiusos ou complemento por dependéncia podem trazer beneficios
para a prépria pessoa, enquanto que o estatuto do cuidador informal pode beneficiar o préprio cuidador.
Pode ser importante reunir com um assistente social de forma a conhecer os vérios apoios que podem
existir, especialmente, no seu conselho ou freguesia.

e Fique atento aos sinais de dificuldades financeiras, uma vez que os problemas para administrar o seu
préprio dinheiro podem ser um dos primeiros sinais visiveis de deméncia. Para dar apoio, respeitando a
independéncia da pessoa, um familiar ou amigo de confianca pode ajudar. A medida que a doenca
progride, um membro da familia ou administrador pode tomar medidas adicionais, sendo recomendado
procurar o consentimento da Pessoa com Deméncia ao longo de todo o processo.
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9 Unidade 7: Cuidar do Cuidador

9.1 Emocgdes e pensamentos ao longo da jornada

MilhGes de pessoas em todo o mundo sdo cuidadores familiares de Pessoas com algum tipo de deméncia,
e cuidar significa atender as necessidades da Pessoa nas diferentes atividades de vida didrias (como por exemplo,
apoio na higiene, na alimentagdo, no vestir), bem como nas atividades instrumentais de vida didria (como a
gestdo financeira, planear e realizar compras, a manutenc¢do do lar, entre outras), numa abordagem que deve
procurar ser sempre centrada na Pessoa (McGillick & Murphy-White, 2016). Se nas fases iniciais da deméncia o
cuidado prestado estd assente na cooperacdo mutua e na responsabilidade partilhada entre o cuidador e a
Pessoa com deméncia, nas fases mais avangadas, e devido as altera¢Oes e progressivas dificuldades inerentes a
evolucdo da doenca, esta cooperacgdo torna-se mais “desequilibrada” e exigente para quem cuida. Assume-se um
papel cada vez mais ativo na gestdo das diferentes tarefas, aumentam as responsabilidades e os desafios e hd um
maior envolvimento na tomada de decisdes. Contudo, importa ressalvar que, ao longo de todo este processo,
desta “jornada, a Pessoa com Deméncia deverd continuar a ter um papel ativo, a ser ouvida e a ter a sua

identidade e dignidade respeitadas.

De um ponto de vista holistico, cuidar de uma Pessoa com Demeéncia é algo exigente e envolto em
inumeros desafios, seja a nivel fisico, emocional, psicolégico mas também social (Mace & Rabins, 2006), e por
isso, facilmente compreendemos que se trata de um processo complexo e multidimensional. Tal deve-se a
necessidade que o Cuidador tem de por um lado garantir que respeita a dignidade, histéria de vida,
personalidade e identidade da Pessoa com Demeéncia, e promove o seu conforto, bem-estar e percecdo positiva
de qualidade de vida (McGillick & Murphy-White, 2016), mas por outro, ndo descartar os seus proprios

sentimentos e as emog¢des subjacentes ao processo de cuidar, bem como a sua proépria saude fisica e psicoldgica.

A literatura e os relatos de varios cuidadores referem que cuidar de alguém com deméncia pode ser, por
um lado, um processo gratificante de onde emergem emocGes e sentimentos positivos, mas por outro lado,
podera constituir-se como algo desgastante, onde estdo presentes elevados niveis de stress e que poderd
representar uma grande sobrecarga para o préprio cuidador. Sabemos que, devido a progressao lenta e insidiosa
da maioria das deméncias, a duragdo média dos cuidados podera variar entre 4 a 10 anos apés o diagndstico, ou
seja, cuidar é um processo prolongado no tempo. No entanto, nenhum processo de doenca é igual e tudo varia

de Pessoa para Pessoa, de diagndstico para diagnodstico. Esta incerteza quanto ao futuro podera também ter um
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grande impacto na saude mental do cuidador, pelas dlvidas que acarreta, pela persisténcia do cuidado e pela

sobrecarga que dai podera advir.

Neste sentido, e decorrentes do ato de cuidar, poderdo ocorrer grandes mudancas e adaptaces que sdo
condicionadas pelas necessidades de ambos, como por exemplo: mudar de casa para ficar mais préximo da
Pessoa com Deméncia, mudar o estilo de vida, os papéis e as rotinas didrias. Cuidar de alguém requer, numa
primeira instancia, perceber que poderdo existir mudancgas no relacionamento de ambos, e que ao longo do
tempo, seremos confrontados pela diminuicdo da autonomia da Pessoa. Estas novas responsabilidades do
cuidador requerem tempo, energia e recursos psicoldgicos, tal como trazem também um sentimento de “peso”
associado as responsabilidades e de incerteza quanto ao curso da doenca (Hoover & Sano, 2019). Cuidar de
alguém, em qualquer que seja a faixa etaria, muitas vezes implica adaptag¢Ges nos horarios laborais, o que pode
levar também a mais desafios no trabalho e, consequentemente, aumento de stress, reforma precoce e baixas no

trabalho (McGillick & Murphy-White, 2016).

Tal como mencionado anteriormente, e segundo Rowe e outros autores (Rowe et al., 2016), o papel do cuidador
familiar acaba por ter impacto no bem-estar fisico, psicoldgico e financeiro dos restantes membros da familia. Os
cuidadores familiares poderdo apresentar, para além de elevados niveis de stress e sobrecarga, sintomatologia
ansiosa e/ou depressiva, percecdo de diminuicdo de suporte social, um impacto negativo a nivel imunitario e até
da funcgdo cognitiva, bem como dificuldades ao nivel do sono.

Por tudo aquilo que cuidar de alguém envolve, é que é tdo importante que o Cuidador cuide de si, como da
Pessoa a quem esta a prestar apoio. Com muita frequéncia, percebemos que os Cuidadores estdo focados apenas
nas necessidades do seu familiar, e acabam por negligenciar ou ignorar as suas prdprias necessidades, sendo que
tal pode constituir-se como um desafio acrescido quando falamos em cuidar de si préprio de forma adequada. De
acordo com a Alzheimer’s Society (2022), cuidar de si mesmo é extremamente importante para permanecer
fisica, psicolégica e emocionalmente sauddvel, de modo a que a relacdo e a forma como presta cuidados seja

realizada do melhor modo possivel para ambos. E essencial estar bem, para cuidar bem.

Desta forma, torna-se imperativo que o cuidador consiga assumir rotinas de autocuidado. Por si sé, este
autocuidado pode também representar uma exigéncia adicional, uma vez que é comum que o tempo disponivel
para tal seja reduzido e que a concentracdo das responsabilidades e dos cuidados a Pessoa com Deméncia
ocupem grande parte do tempo. Cada cuidador experimentara o cuidado a outrem a sua maneira. Pode haver

dias em que sente que estd a lidar bem e outros dias em que sente que ndo consegue mais. Podem existir partes
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do cuidado que consegue gerir e considerar mais acessiveis, outras que achara mais dificeis, sendo que por vezes,

esta percepg¢dao pode mudar de dia para dia, consoante o estado emocional e psicolégico do Cuidador, e isto

constituir-se como outro desafio. E normal que possa experimentar uma série de reacdes emocionais muito

diferentes, por vezes de extremos até, pois a medida que a deméncia progride, faz com que as capacidades e a

personalidade da Pessoa com Deméncia sofram mudangas, e é compreensivel que a natureza do seu

relacionamento com a pessoa também va sofrendo varia¢des ao longo do tempo (Dementia Australia, 2019).

Assim sendo, e pensando nas reagdes emocionais e psicoldgicas mais comuns nos cuidadores, estas podem ter de

facto um grande impacto no seu bem-estar e na perce¢ao de qualidade de vida. Neste sentido, é importante que

saiba que os seguintes sentimentos, emoc¢des ou reacgdes sao comuns e “normais” de ocorrer (Alzheimer’s

Society, 2019; Mace & Rabins, 2006):

Tristeza e sentimento de desesperanca, quer esteja associado a toda a rotina de cuidado, quer a prépria
progressdo da deméncia, assim como a mudanca de papéis e de dinamicas familiares;

Raiva e revolta pelo aparecimento da doenga e sintomas associados, assim como a percec¢ao de falta de
ajuda por parte de outras pessoas;

Constrangimento e vergonha associados a sintomas comportamentais da Pessoa com Deméncia que
muitas vezes ndo sdao compreendidos pelos familiares, amigos, pessoas préximas, ou pela sociedade, uma
vez que o estigma e a desinformacdo ainda prevalecem;

Medo em relagdo ao futuro pois, apesar de existirem sinais e sintomas comuns as varias deméncias, a
trajetéria associada ao diagndstico varia de pessoa para pessoa e de acordo com o tipo de deméncia;
Medo de falhar ou de ndo estar a prestar o melhor cuidado a Pessoa com Deméncia, em que muitas
vezes também |lhe esta associado o sentimento de culpa — por exemplo, se haveria algo que pudessem ter
feito para que a doencga ndo evoluisse, se existe algum tipo de terapia coadjuvante, se a forma como
cuido do meu familiar é a que lhe traz maior bem-estar.

Saudade associada a quem a Pessoa era antes do diagndstico de deméncia, a independéncia e autonomia
que tinha, a forma como ambos se relacionavam e comunicavam. A saudade é também parte do processo
de luto que esta inerente ao aparecimento de uma deméncia, que traz com ela perdas de capacidades
associadas.

Perda de interesse por pessoas ou atividades, uma vez que o foco dos cuidadores habitualmente esta na
Pessoa com Deméncia, e muitas vezes acabam por se esquecer deles préprios, dos seus interesses e do

seu bem-estar;
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Sentimento de soliddo, que pode ser associado a reducdo do tempo passado com pessoas significativas,
ou ao facto de por vezes os cuidadores optarem por deixar os seus empregos ou 0s passatempos que
tinham anteriormente;

Mudangas de humor que também se relacionam com a sobrecarga existente, com os sintomas
comportamentais da Pessoa com deméncia, com a fadiga e o cansaco fisico e psicolégico que possa

existir.

Cuidar de alguém pode também ter impacto ndo apenas na salude mental, mas também na saude fisica do

cuidador, uma vez que sdo frequentes as seguintes situacdes / condicbes (Mace & Rabins, 2006):

Falta de atencdo a dieta alimentar e alteragGes de apetite

Défices vitaminicos

Menosprezo de sintomas fisicos (como por exemplo, perturbacGes gastrointestinais, perturbagdes no
sono, dor)

Altera¢des na memoria

Aumento dos niveis de cortisol, muito associados a niveis elevados de stress, e com impacto no sistema

imunitario

Contudo, cuidar de alguém também pode trazer sentimentos e emoc&es positivas, incluindo (Alzheimer’s Society,

2019):

Aprender novas competéncias e capacidades, ou melhorar as existentes

Cuidar de uma pessoa que cuidou de si no passado

Fortalecer as relagGes familiares e com a Pessoa com Deméncia

Sentir orgulho do percurso e do trabalho que estd a fazer

Apoiar alguém que é importante para si

Procurar novas maneiras de continuar a partilhar bons momentos e ter experiéncias positivas com a

Pessoa com Deméncia

Segundo Rowe e outros autores (Rowe et al., 2016)(Rowe et al., 2016), quando os cuidadores integram e aceitam

a experiéncia de cuidar como algo positivo, surgem sentimentos e partilhas como gratiddo, fortalecimento de

lacos relacionais com a Pessoa com Deméncia e com outros elementos da familia, e o sentimento de dever

cumprido. Ha ainda outros cuidadores que partilham sentir-se valorizados, Uteis e que esta experiéncia |lhes

proporcionou um crescimento pessoal.
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9.2

Estratégias para o auto-cuidado

Tal como a prépria deméncia afeta cada Pessoa de forma diferente, também a experiéncia de cuidar ira variar e

ser influenciada pela histéria de vida do Cuidador, dos seus valores, das suas crengas e da relagdao que existia

antes do diagndstico. Nuns momentos, ou em certos periodos de tempo, poderdo prevalecer os sentimentos

mais positivos, e noutros, os mais negativos. E uma “viagem” com altos e baixos, na qual importa estar atento em

relacdio ao outro, mas também a si mesmo. Deste modo, e tendo como base as reagdes emocionais e

psicoldgicas, assim como o impacto que o cuidado pode ter na saide mental e fisica do cuidador, é essencial que

reserve um tempo para si proprio. Este pode constituir-se como mais um desafio nesta fase que esta a vivenciar,

no entanto, partilhamos algumas orientagdes que poderao ajudar, como por exemplo (Alzheimer’s Society, 2019;

Dementia Australia, 2019):

E importante reconhecer o que sente e como se sente, tentando gerir os seus sentimentos e emogdes.
Estar ciente daquilo que sente é um passo importante para que seja mais facil lidar com este processo,
podendo ajudar a tomar decisGes sobre o que é certo para si e para a pessoa de quem cuida.

Seja realista e gentil consigo mesmo. Tudo aquilo que faz é muito e requer esforco. Todos aqueles que
cuidam de uma Pessoa com deméncia precisardo, nalgum momento, de ajuda. Concentre-se no que pode
fazer e tente aceitar que pode precisar de ajuda numas coisas, tentando ndo se comparar consigo mesmo
ou com a situacdo de outros cuidadores.

Definir prioridades. Muitas vezes é preciso fazer muitas coisas ao mesmo tempo, sendo que tal pode ser
dificil de gerir e pode contribuir para que se sinta exausto, quer fisica quer psicologicamente. Reflita
acerca das tarefas que terdo realmente que ser assumidas por si, e aquelas que poderdo ser delegadas
em alguém, independentemente de ocuparem um curto espaco de tempo no seu dia-a-dia.

Cuidar de si significa cuidar da sua saude mental e fisica, estar atento a sinais de alerta e sintomas que
possam estar presentes — ndo sé os que ja estavam presentes e que possam ter-se agravado, como
também novos sintomas. Ir ao médico regularmente é essencial. Manter-se fisicamente saudavel é uma
parte importante da manutengdo da sua saude mental, portanto, cuidar da sua dieta, praticar exercicio
fisico com regularidade e dormir o suficiente, é crucial nesta fase.

Encontre formas para descansar, para fazer pausas regulares, seja em pequenos passeios (sozinho ou
acompanhado), seja em afastar-se dos cuidados e pedir a alguém que os assuma por uma hora, um dia ou
uma semana. Pode ser um desafio, pois requer criatividade e organizacdo, mas é possivel fazé-lo. De

referir que é comum que as Pessoas com Demeéncia, quando estdo num novo ambiente e com novas
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pessoas, possam achar inquietante e inseguro, dai ser importante planear com antecedéncia essa pausa
para que possa ser uma experiéncia de descanso positiva.

e Lembre-se dos pontos positivos. Embora tenha de lidar com diferentes mudangas, adaptac¢des e desafios,
tente concentrar-se nalgumas das coisas positivas sobre cuidar e apoiar a Pessoa com Demeéncia.

e Experimente algo novo por exemplo, assistir a um espetaculo, desfrutar de um jantar, ver o pér-do-sol,
fazer um curso online sobre um tema que goste muito.

— Procure ajuda! N3o esta sozinho. Ha profissionais aptos que o podem ajudar, quer a nivel dos cuidados
relacionados com as actividades de vida diaria (como o banho, o vestir, a alimentacgao, etc...) quer a nivel
psicoldgico. Existem também grupos de apoio / suporte constituidos por outros cuidadores, que podem
ser uma ajuda. Os grupos de apoio ao cuidador oferecem a oportunidade para trocar informagdes e
beneficiar-se da experiéncia e conhecimentos de outras Pessoas numa situacdo semelhante (Hoover &
Sano, 2019). Quando percecionamos que existem outras Pessoas que ndo sé compreendem aquilo que
sentimos, como também vivenciam situagdes muito semelhantes a nossa, temos oportunidade para
receber e oferecer apoio emocional, livre de julgamentos ou incompreensado, e isso ird ajudar a que o
problema ganhe uma dimensao diferente, por vezes menor ou mais relativizada, contribuindo assim para
aumentar o bem-estar e reduzir a sensac¢ado de sobrecarga.

e Procure apoio juridico e financeiro, uma vez que cuidar de uma Pessoa com Demeéncia pode afetar a sua
situacdo legal e financeira de vdrias formas — ha cuidadores que se vém forcados a deixar de trabalhar,
por exemplo. Procure informagdes sobre apoios e beneficios existentes e/ou formas de tornar os horarios

laborais mais flexiveis.

9.3 Luto e a preparacdo para o “apos”

Na sequéncia do que abordamos anteriormente, a trajetéria de uma deméncia é algo singular, que depende
sempre de Pessoa para Pessoa. O que pode acontecer numa determinada pessoa com deméncia, pode ndo
acontecer com outra, existindo a necessidade de lidar com a imprevisibilidade, com o desconhecido, com as
constantes mudangas que requerem sempre um processo de adaptacdo. Nas fases mais avancadas, em que a
autonomia da Pessoa com Deméncia nas pequenas tarefas de vida diaria ja esta muito diminuida, e o Cuidador
passa a assumir ndo sé o controlo como a execu¢do motora das mesmas, isto é, ja é necessario que alimente ou

vista a Pessoa por exemplo, ha um sentimento de luto antecipado, provocado pela percecdo real e didria destas

perdas.
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E porque a Deméncia traz consigo outras complica¢cdes de salde associadas, importa pensar, reflectir e falar no
momento pds-cuidado, em que a Pessoa com Deméncia de quem cuida ja ndo estara ca, uma vez que a deméncia
é uma doenca que limita a vida (Alzheimer’s Society, 2019). Durante muito tempo, o cuidador identificou-se e
assumiu esse mesmo papel. Mas se esse papel trouxe consigo muitos desafios, o reverso trard também. As
respostas a morte de um familiar com deméncia sdao multifacetadas (Rowe et al., 2016). Nesta ldgica, importa
perceber que o luto é um processo natural associado a perda de algo ou de alguém, que com ele traz diferentes

reacdes emocionais, psicologicas e fisicas (Worden, 2018).

O decurso de uma demeéncia, pelas suas especificidades, pressupde desde o momento inicial a vivéncia de uma
série de perdas e lutos inerentes que |lhes estdo inerentes, ndo apenas para a Pessoa que vive com Deméncia,
como para o cuidador informal que vive de perto a perda de capacidades, as mudancas de personalidade e
caracter da Pessoa, as perdas fisicas e o desaparecimento de projetos anteriormente delineados. Portanto, por
um lado, estard a lidar com a morte da Pessoa com Demeéncia e por outro lado lidar com o fim do seu papel
enquanto cuidador (Alzheimer’s Society, 2019).
Em acréscimo, o cuidador pode ter deixado o seu emprego, a vida que conhecia antes da deméncia também tera
sofrido alteracOes e, portanto, deixar o seu papel de cuidador e ao mesmo tempo lidar com a morte do seu
familiar serd também ela uma fase desafiante. E comum também poder experienciar manifesta¢des de luto que
possam parecer algo contraditdrias, sendo que tal como mencionado anteriormente, a experiéncia e vivéncia de
cada Cuidador serd naturalmente diferente e individualizada. Contudo, e de um modo geral, as reacgoes,
emocgdes e sentimentos mais comuns relatados por Cuidadores de Pessoas com Deméncia sdo os seguintes
(Dementia Australia, 2019):

e Tristeza pelo que poderia ter sido ou pelo que foi perdido

e Choque e dor

e Descrenga e dificuldade em aceitar a situacao

e Culpa por algo do passado ou do cuidado

e Alivio, tanto para a Pessoa com Deméncia como para o cuidador

e Raiva e ressentimento pelo que aconteceu

e Falta de propdsito na vida agora que o papel do cuidador terminou e dificuldade em encontrar um

sentido para a perda
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Podem ocorrer estes sentimentos, mas o tempo em que perduram dependera. Nao ha regras para o luto — todos
nds reagimos as perdas de formas distintas. O que importa reforcar é que tudo isto € um processo natural,

profundamente particular e varidvel.

Depois da morte da Pessoa com Deméncia pode ser importante, por exemplo, restabelecer relacées passadas,
tirar um tempo para si mesmo e para os seus sentimentos, procurar ajuda caso considere necessario, escrever

um diario ou até mesmo compartilhar a sua experiéncia (Dementia Australia, 2019).

9.4  Servicos e apoios

Cuidar de si mesmo significa pedir ajuda no momento atual e planear com antecedéncia o tipo de apoio que
poderd precisar no futuro, por isso, de seguida partilhamos consigo os contactos de algumas associa¢des /

entidades que poderdo ser Uteis:

https://www.alzheimer-europe.org/

https://www.alzint.org/

https://alzheimerportugal.org/

https://www.alzheimers.org.uk/

https://alzheimer.ie/

https://www.spomincica.si/

https://www.ceafa.es/es

http://www.alzfae.org/

https://www.alzheimerdernegi.org.tr/

Se nenhum destes links estiver relacionado com o seu pais, pode procurar o contacto no seguinte enderego:

https://www.alzheimer-europe.org/about-us/who-we-are/members .

86



Akyar, O. G. D. 1. (2011). Demansh Hasta Bakimi ve Bakim Modelleri. In Hacettepe Universitesi Hemsirelik Fakiiltesi
Dergisi (Vol. 18, Issue 2, pp. 79-88). Hacettepe Universitesi.

Alzheimer’s Association. (2019, October 22). Legal Planning . https://www.alz.org/help-support/i-have-alz/plan-
for-your-future/legal_planning

Alzheimer’s Society. (2019). Carers-looking after yourself.
Alzheimer Association. (2015). Behaviors: How to respond when dementia causes unpredictable behaviors. 1-13.

Alzheimer Dernegi. (2020, August). Bakim Onerileri | Tiirkiye Alzheimer Dernedi.
https://www.alzheimerdernegi.org.tr/bakim-onerileri/#1597180303001-056d0a1d-870a

Alzheimer Vakfi. (2020, June). Cocuklara Yapilacak Agiklamalar - Alzheimer Vakfi. https://alz.org.tr/cocuklara-
yapilacak-aciklamalar/

ANA. (2012). The Value of Nursing Care Coordination. The Value of Nursing Care Coordination, June, 0-23.
ATICI, M. (2019). Doktora tezi.

Auriemma, C. L., Nguyen, C. A., Bronheim, R., Kent, S., Nadiger, S., Pardo, D., & Halpern, S. D. (2014). Stability of
End-of-Life Preferences: A Systematic Review of the Evidence. JAMA Internal Medicine, 174(7), 1085-1092.
https://doi.org/10.1001/jamainternmed.2014.1183

Balci, S. (2019, March 27). Evde Bakim ve Etik Konular. https://antalyaeahesh.saglik.gov.tr/TR-64139/evde-bakim-
ve-etik-konular.html

Better Health Channel. (2014, May 31). Dementia - behaviour changes .
https://www.betterhealth.vic.gov.au/health/conditionsandtreatments/dementia-behaviour-changes

Bove, D. G., Zakrisson, A. B., Midtgaard, J., Lomborg, K., & Overgaard, D. (2016). Undefined and unpredictable
responsibility: A focus group study of the experiences of informal caregiver spouses of patients with severe
COPD. Journal of Clinical Nursing, 25(3—4), 483—-493. https://doi.org/10.1111/jocn.13076

Bute, J. (2018). Dementia from the Inside A Doctor’s Personal Journey of Hope. SPCK Publishing.
Bryden, C. (2005). Dancing with dementia: My story of living positively with dementia. Jessica Kingsley Publishers.

Caddell, L. S., & Clare, L. (2010). The impact of dementia on self and identity: a systematic review. Clinical
Psychology Review, 30(1), 113—126. https://doi.org/10.1016/j.cpr.2009.10.003

Carpenter, B. D., Kissel, E. C., & Lee, M. M. (2007). Preferences and life evaluations of older adults with and
without dementia: Reliability, stability, and proxy knowledge. Psychology and Aging, 22(3), 650—655.

Dementia Australia. (2019). Support and information for carers. In The Dementia Guide (Second, pp. 133—-154).

Deutschen Alzheimer Gesellschaft. (2016, March). Demans hastaliklarinin ilag disi tedavisi. https://www.demenz-
und-migration.de/fileadmin/user_upload/pdf/infoblatt6_demans_hastaliklarinin_ilag_disi_tedavisi-
tuerkisch.pdf

Duru Asiret, G., & Kapucu, S. (2016). Alzheimer Hastalarinin Bilissel ve Davranissal Sorunlari Uzerine Etkili Bir
Yéntem: Animsama Terapisi. In Hacettepe Universitesi Hemsirelik Fakiiltesi Dergisi (Vol. 2, Issue 3, pp. 60—
68). Hacettepe Universitesi.

87



Flamme, M. . |. (2022). Demansta ilag disi tedaviler. https://www kisa.link/Q7hG
Gilham, J. & P. A. R. C. (2009). Transition in care of people with dementia, A szstematic review of the literature.

goto K Aihara Y Kato H. Sugiyama T., |. K. (2016). Public attitudes towards people living with dementia (pp. 438—
446). https://doi.org/doi.org/10.1177/1471301216682118

Gurvit, I. H. (2020, December 8). Kognitif Bozukluklar ve Demans Sendromu.
http://www.itfnoroloji.org/demans2020/giris2020.htm

Gurvit, I. H., & Demirtas-Tatlidede, A. (2020, October 14). Hareket Bozukluklari ve Demans.
http://www.itfnoroloji.org/demans2020/LCD_2021_short.htm

Giirvit, I. H., & LastNameSamanci, B. (2020, October 14). Vaskiiler Demans — Vaskiiler Kognitif Bozukluk.
http://www.itfnoroloji.org/demans2020/WEB/VAD_Web.htm

Gurvit, i. H., & Yildirnim, Z. (2020, December 13). Alzheimer Hastaligi.
http://www.itfnoroloji.org/demans2020/WEB/Alz_Web.htm

Hanagasi, H. (2019, January 14). Bilgilendirme videolari | Tiirkiye Alzheimer Dernegi.
https://www.alzheimerdernegi.org.tr/bilgilendirme-videolari/

Heerema, E. (2014). Alzheimer ve Demansta Gergeklik Oryantasyonunu Kullanma.
https://tr.approby.com/alzheimer-ve-demansta-gerceklik-oryantasyonunu-kullanma/

Heerema, E. (2021, May 2). 13 Ethical Dilemmas in Alzheimer’s and Other Dementias.
https://www.verywellhealth.com/ethical-dilemmas-in-dementias-97734#citation-5

Hoover, S., & Sano, M. (2019). After the Diagnosis of Dementia: Considerations in Disease Management. In H. L. R.
L. D. & Katzen (Eds.), Handbook on the Neuropsychology of Aging and Dementia (pp. 335—-353). Springer
International Publishing. https://doi.org/10.1007/978-3-319-93497-6_22

Horrell, B., Stephens, C., & Breheny, M. (2015). Online Research with Informal Caregivers: Opportunities and
Challenges. Qualitative Research in Psychology, 12(3), 258-271.
https://doi.org/10.1080/14780887.2015.1040318

Howe, E. G. (2006). Ethical issues in diagnosing and treating Alzheimer disease. Psychiatry (Edgmont (Pa. :
Township)), 3(5), 43-53.

Hsu, H. C. C. C. Y. (2020). Realtionship between Knowledge and Types of Attitudes towards People Living with
Dementia. https://doi.org/10.3390/ijerph17113777

Karatas, Z. (2016). Yashlara Yénelik Hizmetlerde Etik Deger ve ilkeler.
https://avesis.erdogan.edu.tr/resume/downloadfile/zeki.karatas?key=78f01068-bb8f-4667-81a6-
a9b5192dd978

King, M. P., & King, M. P. (2016). Nutrition and Dementia: A review of available research: introduction. APRIL
2013.

Kitwood, T. (1997). The experience of dementia. Aging & Mental Health, 1(1), 13-22.
https://doi.org/10.1080/13607869757344

Koca, E., Taskapilioglu, 0., & Bakar, M. (2017). Caregiver Burden in Different Stages of Alzheimer’s Disease. Noro
Psikiyatri Arsivi, 54(1), 82—86. https://doi.org/10.5152/NPA.2017.11304

88



Kurz, A., & Grimmer, T. (2017, January). Demans Hastaliklarinin ilacla Tedavisi. https://www.demenz-und-
migration.de/tr/tuerkce-bilgiler/ayrintili-bilgi/

Lamb, G., Zimring, C., Chuzi, J., & Dutcher, D. (2010). Designing better healthcare environments: Interprofessional
competencies in healthcare design. Journal of Interprofessional Care, 24(4), 422-435.
https://doi.org/10.3109/13561820903520344

Litaker, D., Mion, L. C., Planavsky, L., Kippes, C., Mehta, N., & Frolkis, J. (2003). Physician - Nurse practitioner
teams in chronic disease management: The impact on costs, clinical effectiveness, and patients’ perception
of care. Journal of Interprofessional Care, 17(3), 223-237. https://doi.org/10.1080/1356182031000122852

Mace, N., & Rabins, P. (2006). The 36-Hour Day.

McGillick, J., & Murphy-White, M. (2016). Experiences and Perspectives of Family Caregivers of the Person with
Dementia. In J. E. B. Marie & Galvin (Eds.), Dementia Care: An Evidence-Based Approach (pp. 189-214).
Springer International Publishing. https://doi.org/10.1007/978-3-319-18377-0_12

McGowin, D. (1994). Living in the Labyrinth: A Personal Journey Through the Maze of Alzheimer’s. Delta.

McKhann, G., Drachman, D., Folstein, M., Katzman, R., Price, D., & Stadlan, E. M. (1984). Clinical diagnosis of
Alzheimer’s disease: report of the NINCDS-ADRDA Work Group under the auspices of Department of Health
and Human Services Task Force on Alzheimer’s Disease. Neurology, 34(7), 939-944.
https://doi.org/10.1212/WNL.34.7.939

Mebhlig, K., Skoog, I., Waern, M., Miao Jonasson, J., Lapidus, L., Bjérkelund, C., Ostling, S., & Lissner, L. (2014).
Physical activity, weight status, diabetes and dementia: a 34-year follow-up of the population study of
women in Gothenburg. Neuroepidemiology, 42(4), 252—-259. https://doi.org/10.1159/000362201

Mencej, M. (2009). Bolezni in sindromi v starosti. Gerontolosko drustvo Slovenije, Ljubljana.

National Institute on Aging. (2000). Legal and financial issues in Alzheimer’s .
https://www.nia.nih.gov/health/topics/legal-and-financial-issues-alzheimers

Oslak, K., & Musil, B. (2017). Odnos do demence in stigma demence. Javno zdravje.

Pathak, K. P. P., Tsolaki, M., & Verikouki, E. P. (2020). Depression in Alzheimer’s disease: Is the combination of
citalopram and rivastigmine better than rivastigmine alone? A longitudinal clinical trial. Alzheimer’s &
Dementia, 16(S6). https://doi.org/10.1002/alz.047102

Philipp-Metzen, E., & Schonhof, B. (2017, July). Araba kullanma ve demans. https://www.demenz-und-
migration.de/tr/tuerkce-bilgiler/ayrintili-bilgi/

Prince, martin. (2015). World Alzheimer Report.

RLP., B. (1999). Ethics of end-of-life decisions in cases of dementia: views of the Royal Dutch Medical Association
with some critical comments. Alzheimer Dis Assoc Disord, 13, 91.

Rowe, M., Farias, J., & Boltz, M. (2016). Interventions to Support Caregiver Well-Being. In J. E. B. Marie & Galvin
(Eds.), Dementia Care: An Evidence-Based Approach (pp. 215-230). Springer International Publishing.
https://doi.org/10.1007/978-3-319-18377-0_13

RxMediaPharma®. (2022). https://rxmpws.com/

Sadowsky, C. H., & Galvin, J. E. (2012). Guidelines for the management of cognitive and behavioral problems in
dementia. Journal of the American Board of Family Medicine : JABFM, 25(3), 350-366.

89



https://doi.org/10.3122/jabfm.2012.03.100183

Sarikaya, N. A., Sukut, 0., & Ayhan, H. (2017). Managing Behavioral Problems in Alzheimer’s Patients. Journal of
Academic Research in Nursing. https://doi.org/10.5222/jaren.2017.1007

Schiff, M. R. (1990). Designing environments for individuals with Alzheimer’s disease: Some general principles.
American Journal of Alzheimer’s Care and Related Disorders \& Research, 5(3), 4-8.
https://doi.org/10.1177/153331759000500303

Stites, S. D., Milne, R., & Karlawish, J. (2018). Advances in Alzheimer’s imaging are changing the experience of
Alzheimer’s disease. Alzheimer’s & Dementia: Diagnosis, Assessment & Disease Monitoring, 10, 285—-300.
https://doi.org/10.1016/).DADM.2018.02.006

Turkiye ilac ve Tibbi Cihaz Kurumu. (2022). Akilci ila¢c Kullaniminda Dikkat Edilmesi Gereken Hususlar : Akilci ilag
Kullanimi. http://www.akilciilac.gov.tr/?p=355

UNESCO. (2006). Declarag¢do Universal sobre Bioética e Direitos Humanos.

Uysal, F. (2020, August 22). Alzheimer Hastaligi ve Egzersiz | Tiirkiye Alzheimer Dernedi.
https://www.alzheimerdernegi.org.tr/alzheimer-hastaligi-ve-egzersiz

Vademecum Online. (2022, May 5). https://www.vademecumonline.com.tr/

Vaingankar, J. A., Subramaniam, M., Picco, L., Eng, G. K., Shafie, S., Sambasivam, R., Zhang, Y. J., Sagayadevan, V.,
& Chong, S. A. (2013). Perceived unmet needs of informal caregivers of people with dementia in Singapore.
International Psychogeriatrics, 25(10), 1605-1619. https://doi.org/10.1017/51041610213001051

Victoria Department of Health. (2015, October 5). Managing behavioural and psychological symptoms of
dementia. https://www.health.vic.gov.au/patient-care/managing-behavioural-and-psychological-symptoms-
of-dementia#rpl-skip-link

Winslow, B. T., Onysko, M. K., Stob, C. M., & Hazlewood, K. A. (2011). Treatment of Alzheimer disease. American
Family Physician, 83(12), 1403-1412. https://doi.org/10.7748/phc2013.07.23.6.32.e788

Worden, J. W. (2018). Grief counseling and grief therapy: A handbook for the mental health practitioner, 5th ed.
In Grief counseling and grief therapy: A handbook for the mental health practitioner, 5th ed. Springer
Publishing Company. https://doi.org/10.1891/9780826134752

Yalgin, E., Yalgin, B. M., Dikici, F. M., & Melih, E. (2005). Alzheimer Hastasiyla Yasamak. 9(4), 167-173.

Yicel, N. (2020, August 22). Hasta yakinlarinin yasal haklari | Tiirkiye Alzheimer Dernegi.
https://www.alzheimerdernegi.org.tr/hasta-yakinlarin-yasal-haklari/

Zlobec, S. L., Krivec, D., Pajk, B., Virant, A., Jurjev¢i¢, M., Tratnik, M., Flajsman, B., & Urgl, P. (2017). Ziveti z
demenco doma.

90



