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PREFACIO

Era tarde de inverno, um sol fraco, escondido atras das nuvens, pre-
nunciava mais uma noite de ventos frios, cortantes. Dona Arcelina estava
sentada em sua poltrona da vovd, com olhar vago e aparentemente parecia
tricotar uma pecga imaginaria, com gestos manuais tipicos e repetitivos.
A cuidadora observava-a, com um olho na televisao. Esta cena se repetia
ha varios meses. Dona Arcelina é portadora da doenca de Alzheimer. Sua
mem©ria, lenta e progressivamente, se deteriora e nem a filha cacgula, tem-
pora e moradora da mesma casa, ja nao lhe era mais familiar. Era apenas
a moca boazinha que cuidava dela...

Presenciei esta cena, inumeras vezes, nas consultas domiciliares.
Porém, com muita clareza, lembro-me da primeira cliente, dona Olga,
gue me despertou para o universo gerontoldgico, particularmente das
deméncias. Na verdade, minha formagdao médica inicial foi cardioldgica e
dona Olga estava em tratamento de hipertensao. Nesta época - inicio dos
anos noventa - a octogendria me retratava que, ocasionalmente, esquecia-
se de fatos ocorridos recentemente e do capitulo da novela. Eu dizia,
despreocupado, que isto era normal para sua idade. No prazo maximo
de ano e meio, entretanto, o que eram lapsos ocasionais transformou-se
em demeéncia e dependéncia. Perguntava-me, intrigado, que doenca era
aquela. Sua nora, apds consulta com neurologista, dizia tratar-se da doenca
de Alzheimer, uma enfermidade sem causa definida, sem tratamento e
gue nada se podia fazer. Nao tinha aprendido nada sobre esta patologia,
nos meus tempos de faculdade e de residéncia de clinica médica. A cada
consulta, sentia que seu quadro cognitivo, sua memoria falhava cada vez
mais. Nao reconhecia mais seu médico, ndo reconhecia mais seus filhos e
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s6 balbuciava palavras sem nexo. Finalmente, apés varios internamentos
ocasionados por pneumonias de aspiragdo e por escaras infectadas, ela
veio a falecer.

A Organizagao Mundial de Saude, apds amplo levantamento de da-
dos, demonstrou que uma das causas do envelhecimento da populacao
mundial foram os avancos dos tratamentos das doencas cardiolégicas e
metabdlicas, como a hipertensao, as patologias coronarianas e o diabetes.
E eraisto que percebia em minha clientela. Era e continua sendo constitu-
ida preferencialmente de idosos, muitos na casa dos oitenta anos, sendo
a maioria do sexo feminino. Assim, pela necessidade de conhecer melhor
minha clientela geriatrica e percebendo, infelizmente, o crescimento da
ocorréncia das deméncias, é que parti para a especializacdao em geriatria
e gerontologia.

Nao me canso de dizer que a doenca de Alzheimer é essencialmente
geriatrica, pois mesmo nao havendo ainda a cura ou tratamento efetivo, a
melhor abordagem requer uma visao holistica, multidisciplinar (explicarei
no livro) e familiar. A familia de um idoso portador de deméncia sofre e
convive intimamente com todos os sintomas de memoéria e de mudanca
de comportamento... A familia adoece junto! Demorou alguns anos para
que eu entendesse melhor as peculiaridades que envolvem o atual trata-
mento deste portador, do envolvimento familiar e as reais necessidades
de ambos.

Conhecia Associagdo Brasileira de Alzheimer - ABRAz - em 1995, du-
rante a realizacdo de um congresso de geriatria, na cidade de Sao Paulo. Fa-
cilmente me identifiquei com esta ONG (organizacdo nao-governamental),
principalmente pela abordagem unica de luta pelos direitos do portador
e de uma preocupacao impar com os familiares e cuidadores. Apesar
do crescimento do numero de profissionais de saide em seu quadro de
associados, sdo os membros familiares sua grande maioria, inclusive em
cargos de dire¢ao. Em 1997, iniciamos a sub-regional da ABRAz em Juiz
de Fora, nossa cidade, em Minas Gerais (atualmente inativa na cidade).

Pelo exposto acima, a tematica de Alzheimer me é muito cara. Creio
que, como eu, varias pessoas envolvidas, direta ou indiretamente,
aprenderam e amadureceram com suas experiéncias, sejacomo familiar, seja
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como profissional de saude, nas ultimas décadas. Vimos juntos o
surgimento dos primeiros medicamentos especificos para controle
sintomatico da doenca de Alzheimer. Vimos o crescimento
exponencial das pesquisas sobre deméncias, principalmente a
melhor acuracia diagnéstica, com o avan¢o da neuropsicologia e
dos métodos de neuroimagem. Por fim, vimos que ainda a maior
arma para se conviver satisfatoriamente com esta doenca, no seio
familiar, é a solidariedade aliada a muita informacao de como
cuidar melhor das pessoas idosas mais dependentes.

Apdbs mais de 30 anos de acompanhamento de pessoas idosas com
Alzheimer e suas familias, que passaram em nosso consultério ou
nas visitas domiciliares... Dai foram retiradas todas as histérias deste
e-book. Houve, é claro, algumas alteragbes as versdes reais,
salvaguardando alguns nomes e situagdes especificas. Dividiremos
cada capitulo em duas partes: a primeira, nossas histérias
propriamente ditas. Na segunda parte do capitulo, de acordo com
cada historia, analisaremos algumas questdes relativas a doenca de
Alzheimer e dicas sobre como cuidar melhor da pessoa idosa com
Alzheimer.

E um e-book para ler e reler varias vezes e emprestar para toda
familia!

Mdrcio F. Borges
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A HISTORIA DE AUGUSTE DETER

Senhor Karl Deter nao entendia porque sua esposa se comportava
daquela maneira. Ja era a segunda vez, naquela semana, que gritara com
ele, acusando-o de flertar com a vizinha. Claro que néo era verdade.

- Como se nao bastasse, vive no mundo da lua, e até meus ternos
estao mal cuidados. - queixava ao colega de trabalho, na estacao ferroviaria
da cidade de Frankfurt, na Alemanha.

- Calma, Sr. Deter, sua esposa, como o senhor, ja estd na casa dos
cinquenta anos, o que convenhamos, é uma idade bastante avancada e
os nervos ficam mais a flor da pele - retrucou o colega.

Realmente, ter cinquenta anos, mesmo numa grande cidade
como Frankfurt, nos idos de 1900, era uma idade acima da média. Com
frequéncia, a grande maioria da populacao falecia antes de completar meio
século. Porém, o esposo da Sra. August estava comecando a desconfiar de
gue ndo fosse sé caduquice da idade. A “velha” parecia estar ficando com
a memobdria fraca, perdendo tudo pela casa e com mania de perseguicao
e cilmes com todas as mulheres da Alemanha. Nem cuidar da casa, que
tanto gostava, queria mais. Além de tudo isso, vivia fazendo planos para
visitar a mae, no natal. A sogra morreu ha mais de dez anos.

Foi justamente no final do ano de 1901, perto das festividades natali-
nas, que Sra. Auguste piorou de vez. Chorando muito, em gritos pavorosos,
dizia que Sr. Deter tinha escondido suas jéias, que herdara da avéd. Poucos
minutos depois, acusava-o de querer mata-la. Se nao era ele, era o homem
que pulava todas as noites no telhado da casa. Basta. O marido ja ndo podia
mais suportar aquela situacao e a levou ao hospital psiquiatrico.

O médico de plantdo ficou aborrecido ao saber da chegada de mais
um paciente. Ja estava terminando o horario do jantar e mal conseguira
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almocar naquele dia. Parecia ser mais um quadro de surto psicético ou
de histeria. Ouviu a histdria contada pelo marido, rabiscou algumas ano-
tacdes na papeleta de internamento e encaminhou-a para a enfermaria
de Dr. Alois Alzheimer. Nao entendendo o rumo que tomou a situacao, a
Sra. August estava acuada e passiva.

- Poderia me dizer seu nome? - Num tom amigavel, Dr. Alois iniciava
sua entrevista com a nova paciente, na manha seguinte.

- Auguste.

- Auguste de qué? - perguntou novamente.

- Auguste... Auguste...

Apds varias perguntas sem respostas e algumas até corretamente res-
pondidas, acrescido de exame clinico e neurolégico, o médico percebeu a
evidente perda da memoria para fatos recentes, uma desorientacao com datas
e lugares e, como foi 0 motivo inicial, a instabilidade emocional crescente.

Dr. Alzheimer repetiu por vérias semanas uma série de perguntas,
como se fizesse um inventario psiquico da evolugao clinica da Sra. Auguste.
Pedia para fazer calculos simples, escrever nomes e palavras, identificar
pessoas e objetos e os resultados eram cada vez piores. Também piorava,
a cada semana, seu comportamento.

- Esta mulher ndo pode ficar mais na enfermaria geral, Dr. Alzheimer.
- queixava-se a enfermeira do setor. - Imagine o senhor que ela deu um
tapa na cara de outra paciente!

- Estranho como o comportamento da Sra. Auguste vem piorando.
Pode deixa-la num quarto separado e cuidado redobrado para que ela
nao faca nenhuma besteira maior. - orientou.

Em 1903, Dr. Alois Alzheimer recebeu, e aceitou, convite para traba-
Ihar em Munique, na Real Clinica Psquidtrica, com o maior expoente da
época na psiquiatria, Dr. Emil Kraepelin. Mesmo assim, continuou acom-
panhando o caso da Sra. Deter, revisando seu quadro clinico, anotando
seus sintomas de agressividade e confusdao mental e, principalmente, a
incapacidade crescente para fazer as atividades mais banais. Sua memoé-
ria recente e mesmo a mais longinqua, ja nao pertenciam mais a ela. Dr.
Alzheimer tinha certeza de que estava diante de uma nova doenca, nunca
antes descrita ou diagnosticada.
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Havia duas anota¢Oes na papeleta da Sra. Auguste que ilustrava bem
a piora do quadro clinico. Uma de novembro de 1904, onde ja ndo gritava
mais como antes, repetia sem parar frases desconexas, com a camisola
sempre molhada de urina e ficando cada vez mais deitada. J& no final de
novembro de 1905, a apatia reinava, sé balbuciava alguns sons, estava
restrita ao leito e apresentava febre, devido aos grandes ferimentos, as
escaras, na regiao das coxas e da nddega. O fim prenunciava-se.

Depois de quase cinco anos internada na clinica de Frankfurt, Sra.
Auguste Deter faleceu na manha de domingo de oito de abril de 1906.
No atestado de d6bito estava registrado: infeccao generalizada causada
pelas escaras.

“Prezado Dr. Alois Alzheimer,

Esperamos que esta correspondéncia o encontre em boa
saude. Achamos ser de grande importdncia a noticia do falecimento de
Auguste Deter, sua ex-paciente que vem sendo acompanhada desde 1901,
em nosso hospital. Apds a necropsia, guardamos seu cérebro para posterior
estudo, conforme a vontade do doutor.

Nossas consideracées de estima e apreco,
Dr. Emil Sioli - Frankfurt”

Logo, 0 nosso cientista se entregou ao microscopio, vasculhando o
cérebro da falecida senhora. A cada nova lamina estudada, Dr. Alzheimer
pressentia que, realmente, estava diante de uma doencga nunca antes des-
crita. As presencas de placas senis e de novelos neurofibrilares, juntamente
com a acentuada atrofia cerebral e a evolucao clinica desta paciente, nao
constavam de nenhum livro de medicina ou anais de congressos. Assim,
no dia 03 de novembro de 1906, foi apresentado numa reuniao cientifica,
na cidade de Tubingen, o caso da Sra. Auguste Deter, com sua historia e
seus exames de patologia. O titulo do trabalho foi claro: “UMA DOENCA
PECULIAR DOS NEURONIOS DO CORTEX CEREBRAL".

Dr. Alois Alzheimer acompanhou mais alguns pacientes com proble-
mas parecidos e confirmou os dados clinicos e patoldgicos ja descritos.



MARCIO F. BORGES

Em 1910, em seu tratado de psiquiatria, Dr. Emil Kraepelin deu o nome de
doenca de Alzheimer a esta enfermidade, homenagem mais que justa a um
pesquisador incansavel, minucioso e intuitivo. Porém, nem Dr. Kraepelin,
nem Dr. Alzheimer poderiam imaginar que, cem anos depois, esta doenca
se tornaria um sério problema de saude publica mundial e tema constante
de preocupagdes de familiares, cuidadores e profissionais de satude.
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A DOENCA DE ALZHEIMER

Apesar de romanceada, a primeira histéria mostrou, em linhas gerais,
a esséncia de como Dr. Alzheimer descreveu o primeiro caso da doenca,
que acabou levando seu nome. E interessante notar que muito do que
ele relatou e pesquisou sobre esta doenca continua atual. Mas o que
aconteceu de tao relevante, nos ultimos cem anos, para que faldssemos
tanto sobre a doenca de Alzheimer?

A maior causa conhecida desta doenca - o envelhecimento - vem
ganhando, a cada década, mais forca. Sim, o envelhecimento da populagdo
brasileira e mundial é hoje uma realidade indiscutivel. O Brasil tem uma
das popula¢des mais envelhecidas do planeta, chegando a 21 milhdes
de pessoas acima de 60 anos. Daqui a 15 anos, serao mais de 32 milhoes!
Assim entende-se o avanco das deméncias, em particular Alzheimer, na
terceira idade.

Deméncia e doenca de Alzheimer é a mesma coisa?

Nao, deméncia nao é uma doenga somente, mas um grupo de sinais
e sintomas comuns a varias doencas, que chamamos de sindrome. Neste
caso, sindrome demencial. Dentre as vérias doencas que fazem parte da
sindrome demencial, a doenca de Alzheimer é a mais comum, responden-
do por 55-60% do total. Outras causas comuns de deméncia sao a doencga
de Lewy, a doenca de Parkinson e as causadas por acidentes vasculares
cerebrais, vulgarmente conhecidos por derrames cerebrais.

Os sintomas chaves da deméncia sao as falhas de meméria, princi-
palmente os esquecimentos de fatos recentes; as alteragdes de compor-
tamento, que tumultuam a vida pessoal e familiar; por fim, as dificuldades
crescentes para a manutencao da independéncia e autonomia da prépria
vida, desde lidar com compromissos financeiros, até manter o autocui-
dado (higiene, banho e vestuario).
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10 SINTOMAS DA DOENCA DE ALZHEIMER

+Perda de memodria de curto prazo (exemplo: o que ocorreu ontem, o
que aconteceu ha uma hora atras)

+ Dificuldade em desempenhar tarefas habituais, tais como cozinhar,
dirigir e pegar dinheiro em caixa eletrénico.

*Problemas em encontrar palavras para se expressar.
'Incapacidade para julgar situagdes cotidianas.

+Dificuldades para executar tarefas intelectuais, como fazer contas, ler
livros e participar de jogos.

'Desorientagao no tempo (que dia é hoje?) e no espaco (onde estamos
agora?)

» Colocar objetos fora do lugar (como guardar alimentos no guarda-
roupas, sapatos na geladeira)

+ Alteragdes repentinas de humor e de comportamento.

+ Alteragdes de personalidade (pessoa muito extrovertida tornar-se
reservada e quieta).

»Apatia e perda de iniciativa em tomar decisbes, as vezes as mais simples.

Quando falamos na idade avancada, ndao quer dizer que todos os
idosos tém o mesmo risco de ter Alzheimer. Enquanto o risco aos 60 anos
nao passa de 1 a 2%, na casa dos 70 anos é de 10% de risco, sendo que,
apo6s os 80 anos, a chance de desenvolver a doenca de Alzheimer vai
para 30%. Além da idade avancada, como vimos, outros fatores podem
desencadear esta doenca: hereditariedade, traumatismo craniano, sexo
feminino (as mulheres vivem mais que os homens), baixa escolaridade,
doencas cardiolégicas e metabdlicas (hipertensao e diabetes).

As doencas neuroldgicas, principalmente as degenerativas como Alzhei-
mer e Parkinson, somente nas ultimas duas décadas tiveram uma atencao
maior dos cientistas e pesquisadores. Assim, ndo se sabe ainda, com certeza,
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as causas da doenca de Alzheimer. O que temos sao as descobertas de Dr. Alois
Alzheimer, até hoje aceita pelos cientistas. Sao duas proteinas cerebrais que
sao metabolizadas de forma anormal, a proteina beta-amiléide e a proteina
tau. Estas anormalidades no cérebro, que resultam na doenca de Alzheimer,
produzem o acumulo das placas senis e dos novelos neurofibrilares. Percebe-
se, claramente uma grande atrofia cerebral, ou seja, o cérebro reduz de peso
e de tamanho, como se observa no desenho a seguir:

cérebro saudavel Alzheimer avancado

|
)

y
2

-
>

.

Também, ndao se tem nenhum exame complementar que possa
diagnosticar, fielmente e precocemente, esta enfermidade. Tomografia
computadorizada, ressonancia magnética, pet-scan ou cintilografia cere-
bral apenas ajudam a acompanhar o grau de deterioracao da doenca ou
auxiliam na exclusdo de outras enfermidades, que possam cursar como
deméncia. E o caso de acidentes vasculares cerebrais (derrames), os tumo-
res cerebrais e os traumas cranianos, que resultam em hematomas cere-
brais. Complementando, também nao existe nenhum exame de sangue
ou de liquor (liquido cefalorraquidiano) que possam dar o diagnéstico
de Alzheimer. O diagndstico de certeza somente é dado pela bidpsia do
tecido cerebral, que em vida nao é feito. Ou pela necropsia, que também
nao é realizado no Brasil, rotineiramente.
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A avaliacao neuropsicoldgica, atualmente, parece ser o exame de melhor
acuracia. Trata-se de uma avaliacao feita por psicélogos, sendo estes treina-
dos no campo da neurociéncia. Nesta bateria de exames neuropsicologicos
sdo observadas todas as nuances do funcionamento cognitivo, ou seja:

- memoria de curto prazo (recente) e memaria mais remota

- reconhecimento de objetos, pessoas e animais

- julgamento de situacdes diversas.

- avaliacdo do comportamento: apatia, agitacdo, agressividade...

- avaliacdo de possivel depressao.

- capacidade de entender abstragoes.

- atividades basicas e instrumentais de vida diaria.

- diagnosticar outras possiveis causas de deméncias.

A divisao do quadro clinico em trés fases ajuda a entender o
curso da doenca, que pode durar de trés a vinte anos: fase inicial,
fase intermediaria e fase avancada. Veja abaixo, detalhadamente,
cada uma destas fases:

FASE INICIAL:

+Desatencado e distracao facil.

+Dificuldade de lembrar nomes de pessoas e de fatos recentes.

+Dificuldade de aprendizagem e de leitura.

+Desorientacao em relagdo ao tempo (dia de hoje, por exemplo).

+Desorientacao espacial (onde estou? perder-se na rua ou em
casa).

+Apatia e perda de iniciativa para atividades sociais e domicilia-
res.

+Trabalhos de rotina sdo feitos mais vagarosamente e com erros.

+Desconfia de pessoas, achando que estdo falando mal ou rou-
bando.

+*Mania de esconder objetos em lugares estranhos (sapatos na
geladeira, comidas pereciveis no guarda-roupa).

FASE INTERMEDIARIA:
+Perda marcante da memaria, mesmo a de longo prazo, de coisas
do passado.
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*Nao pensa mais com légica e o raciocinio pouco funciona.

*Reducdo das habilidades verbais, com vocabulario pobre e difi-
culdade de nomear coisas e pessoas.

*Repeticao de gestos, movimentos e palavras.

+Alteracdes de comportamento: frustracdo, impaciéncia, inquie-
tacdo, agitacao, confusdao mental e agressao fisica e verbal.

*Pode apresentar alucinagdes, ou seja, ver coisas, pessoas e situ-
acoes que nao existem, como se fossem reais.

¢Incapacidade para o convivio social.

+Piora a desorientacao no tempo e no espaco, chegando a se
perder dentro de casa.

+Problemas com o sono.

*Apresenta problemas de incontinéncia urinaria.

+*Muito dependente da familia e dos cuidadores.

FASE AVANCADA:

+A fala torna-se monossildbica até quase ndo se expressar mais
verbalmente.

¢Irritabilidade constante ou total apatia.

+*Nao conhece mais ninguém da familia.

+Perda do controle da bexiga e do intestino - uso de fraldas.

+Piora a capacidade de andar, ficando mais restrito a cadeira e
acama.

+Perda de peso, mesmo se alimentando corretamente.

*Problemas com o ato de engolir (disfagia), provocando engasgos
e aspiracoes de alimento para os pulmoes.

*Aparecimento, em alguns idosos, de ferimentos na regiao glu-
tea — escaras.

+Facilidade para contrair infec¢des urinarias e pulmonares.

Sem duvida, a doenca de Alzheimer é uma das patologias mais
estudadas atualmente. E em paises e continentes mais desenvolvidos,
como Europa, Japao e Estados Unidos, ja se contam milhdes de afetados,
sendo, portanto, um problema sério de saude publica. Porém, o arsenal
terapéutico ainda é pequeno, com pouquissimas drogas. Todos os medica-
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mentos aprovados pelos érgaos responsaveis para a doenca de Alzheimer
atuam na esfera dos sintomas, ou seja, nao curam e nao estacionam o
curso desta doenca. Sao sintomaticos, porque parecem melhorar os sin-
tomas de memoria e de comportamento, trazendo uma menor limitagao
na autonomia do idoso portador. Sao eles: a rivastgmina, o donepezil, a
galantamina e a memantina.

Além do médico lancar mao destas medicacdes, melhorando os efeitos
devastadores da doenca de Alzheimer no cérebro e na vida do portador, pode-se
langar mao também de tratamentos ndo medicamentosos, onde profissionais
da area da saude, num trabalho de equipe, que chamamos de multidisciplinar,
apresentam ferramentas bastantes eficazes de atuacao na melhoria da cognicao
e da qualidade de vida do idoso afetado. Nos préximos capitulos, junto com
as novas histérias, falaremos mais detalhadamente do trabalho das equipes
multidisciplinares, cuidando de nossos idosos portadores.

Como estd escrito na orelha da capa deste livro, a doenca de Alzhei-
mer é um dos principais problemas de saude publica do século XXI. Fatal-
mente, contabilizara mais de oitenta milhées de idosos afetados, daqui a
30 anos, em todo o mundo! Os paises mais pobres sofrerao imensamente
com esta perspectiva, pois responderdo pelo menos com 70% de todos
os portadores de Alzheimer. O grande impacto gerado pelo aumento da
prevaléncia de idosos com Alzheimer nao serd sentido somente pelos
servicos de saude. Haverd enormes implicacdes econdmicas e sociais para
todos os paises do mundo, pois serdo crescentes os gastos com hospi-
tais, medicamentos, seguro-saude, servicos de cuidadores profissionais
e apoio financeiro aos familiares que terao que parar de trabalhar para
serem também cuidadores. Seguramente, a doencga de Alzheimer é uma
das doencas mais dispendiosas para a economia mundial.

Finalmente, é muito grande a esperanca dos pesquisadores, cientis-
tas e profissionais de saude em relacdo a tratamentos para a doenca de
Alzheimer. Atualmente, é uma das doengas mais pesquisadas em todo o
mundo. Aguardamos para as préximas duas décadas um grande avanco
na descoberta de suas causas, de diagndsticos mais precoces e confidveis
e, como ja dito, de tratamentos nao somente sintomaticos, como o sao
hoje, mas eficazes e até curativos para a doenca de Alzheimer.
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DONA ZEZE VAI AS COMPRAS

Como faziam hd mais de cinco anos, Graca e Aparecida nao perdiam
a sessao de cinema das segundas-feiras, no shopping do bairro onde ainda
moram. No inicio da década de 90, o cinema era uma grande diversao. Prin-
cipalmente, no inicio da semana, quando ocorria a promocgao dos ingressos
pela metade do preco. O filme em cartaz era ROSALIE VAI AS COMPRAS.
Lembram do filme Bagda Café, onde aquela personagem alema fica per-
dida em pleno deserto do Arizona, em terras americana, apés abandonar
seu carrancudo marido? A atrizagora é a mesma - Marianne Sagebrecht - e
o diretor também é o mesmo: Percy Adlon. O filme prometia.

- Adorei esta comédia! - dizia Aparecida, ao sair do cinema - Rosalie
encarna muito bem o espirito consumista que o mundo tem, atualmente.
Olhe sé para as pessoas neste shopping! Comprar, comprar e comprar!

- Adorei foi o slogan do filme: se vocé deve 100 mil délares, o pro-
blema é seu. Se vocé deve um milhao de délares, o problema é de seu
banco! - Graca ria, agradecendo aos céus pela divida e pelo problema nao
ser dela, ja que era uma mulher muito preocupada com suas obrigacdes
financeiras e ndao admitia dividas em sua vida.

Ironias que a vida prega...

Passado mais de 10 anos, Graga recebeu uma conta de cartdao de
crédito, onde a soma devedora passava dos mil reais! “Alguma coisa esta
errada, clonaram o meu cartao, alguém esta fazendo compras em meu
nome” - esfregava as maos, preocupada com a divida que saltava aos
seus olhos.

Ligou para a administradora do cartao, alegando a falha ocorrida e
da divida ndo contraida por ela. A atendente do call center, numa voz fria
e ja calculada, perguntou se realmente as compras nao foram realizadas
por ela. “E claro que ndo!” - quase gritando. Novamente, a atendente
contra-atacou, observando que uma das usudrias do cartao, a Sra. Maria
José, nesta fatura, era a grande compradora, totalizando quase 800 reais!
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“Minha mae é uma senhora de 82 anos e nao sai por ai comprando tudo
gue tem vontade.” - tentou argumentar Graga. Como orientara o manual
da administradora do cartao, a atendente pediu Graca para conversar
primeiro com a sua mae, perguntando-lhe se realmente ela nao fizera
aquelas compras ou se pudesse ter ocorrido extravio de seu cartao. Assim,
tao logo verificasse estas duvidas, ligasse para a administradora do cartéo,
para que se pudessem tomar as medidas cabiveis.

Justamente, ap6s desligar o telefone, ainda cheia de raiva com a frieza
da atendente, chegava da rua nossa protagonista, dona Zezé. Apesar de
seus 82 anos, vinha com as duas maos carregadas de compras, sorrindo
felizda vida, com os presentes que comprara para toda a familia, pensando
no natal.

- Mamae, que compras sao estas?

- Graca, aproveitei as promoc¢oes daquele shopping perto do ponto
do 6nibus e comprei as nossas lembrancinhas para o natal! Todos de nossa
familia ganhardo 6timos presentes!

- Mae, ainda estamos em marco e a senhora ja esta fazendo compras
pro natal. Temos que economizar dinheiro para pagar o IPTU, o IPVA do
carro e ainda guardar dinheiro pro més que vem, para pagar o imposto
de renda. A senhora nunca foi assim, que é isto? Perdeu o juizo?

- Marco? Estamos em mar¢o? Meu Deus, eu fiz confusao de novo,
pensei que ja era novembro! E tem mais uma coisa minha filha, veja com
0 banco que te deu este cartao de crédito, pois a moga da loja nao me
deixou comprar mais, falando que ja tinha estourado o limite de crédito.
Este cartao tem limite para comprar?

- Deixa-me ver a nota da compra... Mae, a senhora comprou mais de
500 reais hoje! Nao vamos ter dinheiro para pagar tudo isto. A senhora, que
sempre me ensinou a economizar e a nao gastar com coisas supérfluas,
agora estd esbanjando o que nao tem. S6 pode estar acontecendo alguma
coisa com esta sua cabeca. Tem alguma coisa errada com a senhora!

No dia seguinte, Graga, ainda com raiva e frustrada com o ocorrido no
dia anterior, acrescido da constatacao de que realmente sua mae andara
fazendo vérias compras escondidas (seu guarda-roupas estava abarrota-
do de presentes), perguntava-se como iria pagar aquele débito, com a
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pensao da mae e a sua aposentadoria de servidora publica. Tinha que dar
um jeito. Quase ndo conseguia tomar o café da manhd, preocupada com
a situacao. Foi entao que dona Zezé, nao entendendo a preocupacao e a
cara fechada da filha, pergunta-lhe:

- Gracga, porque vocé estd de cara fechada e ndao conversa comigo?

- Depois de tudo que aconteceu ontem, mamade? A senhora ainda
me pergunta?

- Graga, eu ndo me lembro de que tenha acontecido nada de dife-
rente ontem... Alids, que dia foi ontem? Alguma data importante? Alguém
morreu?

- Mae, a senhora realmente nao se lembra de nada da histéria do
cartao de crédito e das compras que fez ontem? Mae, que dia é hoje?

- Hoje é... vocé sabe que eu nao sou muito boa com datas, Gracga! -
Querendo despistar a falta de resposta e mudando de assunto.

Num estalo, a filha percebeu que sua mae estava tendo problemas
de memodria. Liga para sua amiga Aparecida, pedindo-lhe uma opinidao
e ajuda:

- Amiga, lembra daquele filme que vimos, onde aquela senhora
compra tudo que vé na frente? Pois é, mamae até parece que viu aquele
filme. Andou comprando tudo que viu pela frente, falando em presentes
para o natal. Isto... E o natal estd ainda muito longe. O problema é que ela
nao esta mais se lembrando de datas e, pelo que percebi, estd esquecendo
até do que fez ontem. Ela nao se lembrou que briguei com ela, pelo abuso
de compras no cartao de crédito! O que vocé acha?

- Graga, eu tive uma tia que comecgou deste jeito. O médico deu o
diagnéstico de Alzheimer. Acho bom vocé procurar um médico, para saber
0 que estd acontecendo e ela tomar logo um remédio para meméria.

Assim foi feito. Marcado a consulta com um geriatra indicado pela
amiga, Graga mal conteve a ansiedade diante do quadro de esquecimento
de dona Zezé. Dr. Anténio chamou mae e filha para entrar no consultério.
Com paciéncia, o geriatra fez varias perguntas, querendo saber detalhes
sobre as histérias dos esquecimentos. Sem perceber, dona Zezé foi testada
com varias questdes acerca de datas e lugares, nomeacgdes de pessoas e
coisas, contas aritméticas e desenhos de figuras e de um relégio. Para ela,
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era uma oportunidade de mostrar que estava 6tima. Para Graga, que a
tudo assistia, e para Dr. Antonio nao restava duvidas de que sua mem®oria
e seu raciocinio estavam realmente afetados.

Foram solicitados, no final da consulta, exames de sangue e de tomo-
grafia cerebral. Os resultados foram normais. O médico, entdo, pediu uma
avaliacdo neuropsicoldgica. Graca levou sua mae a psicéloga indicada,
onde foram aplicados varios testes. O resultado da psicéloga somente
veio ao encontro do que o médico ja percebera na consulta: dona Zezé
estava com a memoria de curto prazo afetada, desorientada em relagao
a datas e lugares, ndo tinha muita no¢ao com numeros (dizia que nunca
fora boa em contas) e nao conseguia reproduzir uma figura de relégio,
com as horas que a psicéloga Ihe pediu. Diagnéstico: provavel sindrome
demencial.

Dr. Antoénio leu o laudo da psicéloga e ponderou para Graca (ela foi
sozinha na consulta de retorno):

- Minha senhora, sua mae, provavelmente, estd na fase inicial da
doenca de Alzheimer. A evolugao de seu quadro s6 o tempo vai dizer para
nés. Pode ser que ela tenha uma evolugdao bem lenta, o que vai facilitar
seu trabalho e seu cuidado com sua mae. Ou uma evolucao mais rapida,
passando a ter esquecimentos mais sérios e mudancas radicais de com-
portamento. E é isto que estressa os familiares e que os deixam cansados.
Alias, costumo dizer que esta doenca nao so6 afeta o idoso, mas também
toda a sua familia. E quanto mais vocé ler sobre Alzheimer e como lidar
com sua mae, melhor serd o seu cuidado. Leve alguns encartes e manuais
sobre a doenca de Alzheimer, fornecidos pela ABRAz (Associacao Brasi-
leira de Alzheimer). Essa ONG tem uma preocupacao toda especial em
orientar as familias e os cuidadores sobre esse problema. Veja com minha
secretaria o local e o dia das reunides que eles fazem todos os meses. Nao
deixe de ir!

Graga saiu do consultério aturdida, como se o céu caisse na sua
cabeca. Como agird com sua mae, daqui pra frente? Digo para ela o que
o médico diagnosticou? Sera que o medicamento fard um efeito positivo
para a memoéria? Como pagarei a conta do cartao de crédito?
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A FASE INICIAL DA DOENCA
DE ALZHEIMER

Para entender melhor a fase inicial da doenca de Alzheimer, é
necessario compreender como funciona nossa memaria, como lem-
bramos, evocamos e porque, as vezes, esquecemos algumas coisas e
alguns fatos. Esta maquina maravilhosa, nosso cérebro, compde-se de
100 bilhbes de neurdnios, que fazem outros trilhdes de ligagdes entre
si, as chamadas sinapses. E devido a essas ligagdes entre os neurdnios,
que muitas de nossas fungdes vitais acontecem, inclusive o funciona-
mento da memoria.

Todas as situagdes cotidianas, tudo que presenciamos é captado,
em nosso cérebro, por pequenas regides chamadas hipocampos. E a
partir dos hipocampos (do lado direito e esquerdo de nosso cérebro) que
entram todas as informagdes que vivenciamos. Dali, estas informacdes
partem para as mais variadas regides de nosso cérebro, de acordo com
sua importancia e sua mensagem.

Para ficar mais facil de entender, temos alguns tipos de memoria. Em
primeiro lugar, temos a memoria de trabalho, a meméria de curto prazo e
a memoria de longo prazo. Repare agora o que vocé esta fazendo, lendo,
ouvindo, cheirando e sentindo. Pode ser que uma crianga passe por vocé
gritando, que o cachorro solte um latido, que vocé esteja sentindo muito
calor, que esteja gostando de ler este livro, que haja um cheiro de bolo
sendo assado agora. Tudo isso ao mesmo tempo. Agora. Seu cérebro pode
captar tudo isso de uma vez. Isso é a memoria de trabalho. Rapidamente,
aproveitamos ou ndao o que nos interessa e todas as outras sensacdes que
tivemos, nds necessariamente as esquecemos. Ou seja, somos obrigados a
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esquecer 99% de todas as nossas experiéncias; caso contrario, ficariamos
loucos de tanta meméria guardada.

O que sobrou de importante da memoaria de trabalho, nés podemos
lembrar 10 minutos depois ou um dia depois. O que foi mais significativo
ontem, exemplo: uma cena da novela ou uma noticia de jornal, um recado
de um familiar ou qual foi a refeicao do almocgo, isso pode ficar guardado
em nossa memadria, mesmo que sO por algumas horas ou dias. Esta é a
memo©ria de curto prazo. J4 a meméria de longo prazo, aquilo que guar-
damos da infancia, da juventude e mesmo da fase adulta (casamento,
profissao, amigos, familia e filhos), somente retém fatos e experiéncias
realmente marcantes em nossa vida. Costumo dizer que toda lembranca
antiga, toda memoria de longo prazo foi guardada para durar por varias
décadas. E o que ha de comum nas centenas ou milhares de lembrancas
de longo prazo é a emocao. A emocgao é o cimento que assenta nossas
lembrancas no cérebro, por anos a fio. Sejam boas lembrancas, momentos
emocionantes, periodos de perda e tristeza, situacdes de raiva e experi-
éncias de paixao e amor.

Outro tipo de memoria refere-se a memoria episédica e a memoria
que chamamos de procedimento. Como o préprio nome mostra, memoria
episodica nos revela os fatos e acontecimentos mais marcantes de nossa
vida. Os episddios que vivemos e vivenciamos, e que nenhum ser huma-
no teve a mesma experiéncia. Nossa memoria é a nossa histéria. Unica e
singular, no meio de seis bilhdes de pessoas, neste mundo. J4 a memoria
de procedimento ou meméria de habilidades explica-se por ser um tipo
de memdria que facilita a nossa vida. E uma memdria de aprendizado e
de repeticao. Quando se faz mais um bolo, das centenas que ja fez nestes
ultimos 30 anos, vocé nao fica repetindo em voz alta a receita ou olhan-
do o livro de receitas, para certificar que esta certo. Simplesmente faz. O
mesmo se passa ao dirigir um carro. Ninguém dirige em voz alta: “Primeiro,
abro a porta do carro, depois ligo o carro e engreno a primeira marcha,
com o pé na embreagem e depois faco o carro andar, pisando de leve no
acelerador..” Simplesmente dirige o carro. E, muitas vezes, pensando em
outras coisas e preocupacoes.
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Para que determinada experiéncia, situacdo ou acontecimento fique
por muito tempo na sua meméria, vocé deve escutar e enxergar bem,
deve prestar atencao ao fato e, também, este deve apresentar uma carga
emocional importante. Quando supostamente “esquecemos” de dar um
recado, trés coisas podem ter ocorrido:
+Vocé nao escutou bem o recado ou nao leu bem o recado. Ou estava
muito preocupado com algo.

*Vocé nao estava prestando a atencao devida ao recado, talvez distraido
com a novela na televisao.

+Simplesmente, era um recado sem importancia ou que vocé nao deu
nenhuma importancia. Ficou mais facil de nao guardar.

QUANDO O ESQUECIMENTO VIRA DOENCA

O idoso acometido pela doenga de Alzheimer apresenta, como
primeiros sintomas, o esquecimento para fatos recentes, isto é, para
memoéria de curto prazo. Numa fase mais inicial, os lapsos de memé-
ria ndo sao constantes, mas podem ocorrer em horas imprdéprias. A
familia e os amigos comegam a notar. Geralmente, todos creditam
esses lapsos a idade avang¢ada, comuns aos idosos. Pode ser que sim,
pode ser que nao.

Como visto anteriormente, os hipocampos sdo a porta de entrada
para a memoria. Na doenca de Alzheimer, as primeiras estruturas cerebrais
acometidas pelos depésitos de placas senis e de novelos neurofibrilares
sao justamente os hipocampos. Concluimos, mais uma vez, que a me-
moria de curto prazo é a primeira funcdo cerebral afetada no Alzheimer.
Com o avan¢o da doenca, nao sé os hipocampos estdo comprometidos,
mas regides cerebrais importantes, como a parte anterior esquerda do
cérebro, responsavel pela linguagem, pelas emocoes, pela capacidade
de raciocinar e de fazer planos. Finalmente, num estagio mais avancado,
varias regides cerebrais estao acometidas, afetando praticamente todas
as fungdes cognitivas. Vejam o quadro a seguir:
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Estagio avangado

Quando o idoso afetado pela doenca de Alzheimer apresenta ndo s6
esquecimentos para fatos recentes, mas dificuldades para as atividades
corriqueiras do dia-a-dia (ir ao banco, fazer contas do orcamento doméstico
e dirigir automovel) e algumas alteracdes de comportamento, certamente
temos a progressao da doencga. Quanto melhor o nivel intelectual do idoso,
mais ele percebe que os esquecimentos nao sao normais, compensando
esses lapsos com estratégias que os fazem lembrar melhor. Por exemplo,
uma caderneta de anota¢des ou uma agenda. Ou sair colando recadinhos
pela casa, na geladeira, perto do telefone e até no banheiro.

No inicio da doenca, é muito dificil fazer o diagnéstico mais precoce.
Seja por falta de percepcao dos familiares (é da idade), seja pelo préprio
idoso que esconde os sintomas, seja pela falta de capacitacdo dos profissio-
nais de saude neste tipo de doenca, nao dando importancia aos sintomas
ou nao tendo condicdes de avancar na pesquisa do diagndstico. Muitas
vezes temos a percepc¢ao de que alguma coisa nao estd bem com o nosso
idoso, quando fatos estranhos acontecem. Como foi na historia de dona
Zezé. Sua memoria estava evidentemente afetada e seu comportamento
alterado (esbanjando dinheiro).
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Atualmente, como nao temos medicamentos para curar ou estacionar
a doenca de Alzheimer, somente para melhorar sintomas de meméria e
de comportamento, é consenso entre os médicos que, quanto mais cedo
iniciamos esses medicamentos, mais lenta serd a evolucao da doenca e
melhor a eficdcia medicamentosa. Portanto, mesmo que sejam pequenos
lapsos de memoria, é vélido levar o idoso para fazer uma avaliagdo médica
com o geriatra, o neurologista ou o psiquiatra.

Além dos medicamentos oferecidos hoje para doenca de Alzheimer,
temos alguns tratamentos que chamamos de terapéutica nao-medica-
mentosa para memoria. Sao realizados por psicélogos e por terapeutas
ocupacionais. Muitas pesquisas mostram que a reabilitacao neuropsico-
|6gica, principalmente com treinamento da meméria, acrescenta muito
na qualidade de vida do idoso afetado, ajudando a retardar os sintomas
mais sérios da doenca de Alzheimer.

Drogas como ginkgo biloba, vimpocetina e diidroergocristina nao
oferecem nenhuma ac¢do benéfica para tratar a doenca de Alzheimer.
Além dessas, tudo que é oferecido pelas propagandas em radio, jornais,
televisao e Internet para a cura da doenca de Alzheimer, na verdade, ndo
possue nenhum tipo de eficacia e ndao merece crédito. Nao comprem!
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MEUS IRMAOS NAO QUEREM
ME AJUDAR!

Maristela, enquanto picava os legumes e verduras para o almoco,
lembrara do dia que dona Maria da Conceicao desceu do 6nibus na Ro-
doviaria de Sao Paulo, vinda do sertao da Paraiba. O pai tinha acabado
de falecer de enfisema pulmonar, depois de mais de 50 anos de cigarro.
A mae, que na verdade nao era paraibana e sim maranhense, ja nao tinha
mais nenhum filho morando em Campina Grande. A idade de 70 anos
e o isolamento da familia fez com que resolvesse atender ao pedido de
Maristela e veio com ela morar em terras paulistanas.

No comeco, a filha achou que a mae estivesse triste e apatica com
a morte do pai. Maristela ficara viuva, apés o marido morrer, vitima de
acidente de trabalho na construcao civil. Até que dona Conceicao era
prestativa e ajudava muito a filha nos afazeres da casa. Auxiliava também
tomando conta dos netos, dois meninos de 9 e 11 anos, bagunceiros e
barulhentos como deveriam ser as criancas desta idade. A avo vivia tro-
cando os nomes dos netos, o que se chamava Glauberson, ela chamava
de Laedson e vice-versa. Mas o que parecia somente tristeza e lapsos, com
o passar de menos de dois anos, transformou-se em esquecimento sério
e em dificuldade patente em fazer coisas até banais, como cozinhar (era
quituteira de mao cheia) e até de manter-se asseada e limpa.

- Dona Maristela - sentenciou o geriatra do centro de referéncia da
saude dos idosos — depois que eu examinei sua mae, mais a avaliacao
de nossa psicéloga, juntamente com os exames que a senhora trouxe,
chegamos ao diagndstico de doenca de Alzheimer. A histdria familiar de
dona Concei¢do é também muito forte para o lado de deméncia: a mae e
uma irma tiveram problemas de caduquice, com esta mesma idade.
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- Doutor, ndo entendi este negocio de Alzheimer e de deméncia. O
que isso tem a haver com a caduquice de minha tia e de minha avg?

- E muito simples: nés chamamos de deméncia todas as doencas que
evoluem com problemas de esquecimento severo, junto com alteracdes de
comportamento e com dependéncia da familia. Antigamente, os médicos
nao sabiam diagnosticar direito estas doencas e o povo chamava os idosos
de caducos e esclerosados. A principal causa de deméncia é a doenca de
Alzheimer. E é o que achamos que sua mae vem apresentando.

Maristela, atonita com o diagnéstico do médico, ainda conversou
com a psicéloga. Esta Ihe deu varias orientacdes sobre como cuidar da
mae, explicando, principalmente, como agir, quando sua mae estivesse
muito confusa e agitada, coisa que podia ocontecer no decorrer da evolu-
¢ao da doenca Alzheimer. Ganhou folhetos e manual sobre a doenca e o
tratamento e, na Unica vez que leu, viu alusdes a ABRAz, uma associacao
que ajudava as familias. Entretanto, ndo pareceu dar muita importancia.
Sua mae era uma pessoa muito calma e de paz, nunca agiria daquela
forma. Nao ela!

Logo, logo as criangas voltariam do colégio, que era pertinho de
casa, o almoco ja pronto para ser servido e dona Conceicao ainda nao
tinha acordado.

- Acorda, mainha, acorda! Ja sdao quase meio-dia e a senhora ainda
estd dormindo! Eu nem pude dormir direito esta noite e sabe por qué? A
senhora nao deixou. Ficou zanzando pela casa, esperando papai chegar
do trabalho, junto com os irmaos. Mae, o pai jd morreu e meus irmaos nao
moram mais com a gente. N6s nao estamos na Paraibal

A mae mal conseguia abrir os olhos, depois de mais uma noite
acordada e agitada. S6 sossegou depois que Maristela lhe dera mais
20 gotas daquele remédio que o doutor receitara, para quando a mae
estivesse muito agitada. Parece que somente 20 gotas a noite antes
de dormir ja ndo estavam fazendo mais efeito. Nos ultimos trés meses,
esta mesma cena se repetia, de dia acordando muito tarde, grogue e
dopada. De noite, queria ir embora para a sua casa, perguntava toda
hora onde estava o marido que nao chegava, batia nas portas e janelas,
querendo sair da casa.
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Maristela, mais uma vez, telefonou para a irma, que morava numa
cidade préxima, pedindo para ela receber por alguns dias a mae. Ela
precisava descansar. Laedson e Glauberson precisavam de mais atencao,
estavam criando problemas no colégio, suas notas nao eram boas e, para
piorar a situacao, comecaram a gritar com a avé e com Maristela. A irma
sempre tinha alguma desculpa na ponta da lingua, ora o neto que estava
doente, ora era ela que nao podia, pois estava em tratamento de coluna.
Nunca podia ajudar. Alids, ajudava no que podia, pois parte dos remédios
da mae, quem comprava era ela.

Os irmaos também moravam em Sao Paulo, mas cada um tinha a sua
vida, a sua familia e nenhuma nora queria ajudar. Nem dinheiro manda-
vam. Que a irma se virasse. Esta via sacra nao parecia ter fim, até o dia que
a mae fugiu de casa e s6 foi achada a beira da Marginal Tieté, totalmente
perdida. Na rua onde moram, foi um acontecimento quando o carro da
policia parou em frente da casa de Maristela, deixando sa e salva a mae,
assustada com a aglomeragao dos vizinhos.

Maristela foi logo de manha cedo conversar com o geriatra.

- Doutor, ndo aguento mais esta doen¢a da minha mae! Ja nao durmo
direito ha varios dias, minha mae nao para de falar no meu ouvido, que-
rendo saber sobre meu pai e, ainda por cima, ela agora deu pra fugir!

Juntos, o geriatra e a psicdloga perguntaram se ela nao recebia ajuda da
familia para cuidar da méae. Foi como se um vulcdo de raiva e de desespero
eclodisse de Maristela: “- MEUS IRMAOS NAO QUEREM ME AJUDAR!”

Os dois profissionais entreolharam-se, percebendo claramente o
né da questdao. Como cuidadora familiar, a filha estava sozinha, cansada
e abandonada a prépria sorte. Se esta situacao perdurasse mais um pou-
co, quem iria ficar doente era a filha. A psicéloga lembrou-se da primeira
conversa que haviam tido sobre a mae e perguntou se Maristela estava
participando das reunides do grupo de auto-ajuda da ABRAz, que era num
saldao paroquial do bairro vizinho.

- Nao dei muita importancia aos folhetos e ao manual que a senhora
me deu. Nem sei o que quer dizer esta tal de ABRAz.

-Maristela — explicou a psicéloga - ABRAz que dizer Associacao Bra-
sileira de Alzheimer e é uma ONG que tem a preocupacao toda especial
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com as familias e com os cuidadores de idosos com Alzheimer. Acham que,
orientando bem a familia e o cuidador, sobre varias questoes referentes
ao cuidado com o idoso portador, muitas destas situagdes poderiam ser
evitadas e minimizadas. Vocé participaria de reunides com vdrias outras
familias e perceberia que ndo estd sozinha neste drama. Milhares de fa-
milias também tém os mesmos problemas ou ja passaram pelas mesmas
situacdes. Vale a pena participar!

Uma semana depois, no salao paroquial do bairro vizinho, a coorde-
nadora da ABRAz agradeceu a presenca dos presentes a mais uma reuniao
da ABRAz. Pediu a todos, também, as boas vindas para mais uma nova
participante, solicitando que se apresentasse:

- Meu nome é Maristela, moro no bairro vizinho e minha mae tem
a doenca de Alzheimer. Estou muito cansada, pois cuido dela sozinha e
ela estd numa fase muito agitada. Meus irmdos nao querem me ajudar a
cuidar de nossa mae. Estou procurando a ABRAz para buscar ajuda...

E comecou a chorar!
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TODA FAMILIA PRECISA DE AJUDA!

Neste capitulo, iremos expor um assunto da maior importancia,
que muitas vezes é relegado ao segundo plano. Falamos da familia. O
fato é que, por tras de um idoso portador bem assistido, esta uma familia
bem estruturada e que procurou ou recebeu ajudas preciosas de como
conviver com Alzheimer. Ao contrario, com familias despreparadas ou
problematicas, cuidar de idoso somente aumentara o abismo entre os
moradores da casa e causard mais transtornos, principalmente para o
idoso dependente.

A Organizacao Mundial de Saude preconiza que a familia é a principal
unidade de satude para o individuo. E através dela que se acompanha a
saude e a doenca de cada um de seus membros, sendo ponto de apoio,
de decisdo e de cuidado. Para o idoso, este conceito é fundamental e
confirma o que foi dito no paragrafo acima.

Foi o que aconteceu com a familia de Maristela. Viiva com dois filhos
pequenos para criar, recebe em casa sua mae, que também acabara de ficar
vilva. Por mais amor e boa vontade que tivesse, Maristela estava sozinha.
E cuidar de idoso com Alzheimer sozinho é humanamente impossivel. Ou
somente é possivel, se vocé anular completamente sua vida, deixando tudo
de lado, para cuidar de seu pai ou de sua mae, com sérios riscos de saude
para vocé e para o idoso de quem cuida. Uma frase muito dita neste meio
é: “Na doenca de Alzheimer, ndo é sé o idoso que esta doente. Toda familia
adoece junto!”

Em varias pesquisas sobre o cuidador familiar, aprendemos que
quem mais cuida sdo as mulheres. Geralmente é a esposa, a filha solteira,
vilva ou separada, a neta e até a nora. Raramente, um homem assume
o cuidado do idoso. Faz parte da alma feminina, da psicologia feminina
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acolher, alimentar, aconchegar e cuidar. Mae, avé, professora, enfermeira
sdo arquétipos de cuidadoras e de protecao. No Brasil, 90% das familias
cuidam de seus idosos. S6 com idosos portadores de Alzheimer, isto
significa que possam existir mais de um milhdao de familias cuidando e
convivendo com Alzheimer!

Maristela sé confirma a regra. E visivel seu cansaco e sua luta. Seus
filhos estao mais arredios e dificeis de lidar, pois além de terem que
conviver com a avo, precisam muito da aten¢do de sua mae. Sua familia
estd muito afetada pela doenca de Alzheimer. Sua familia precisa de
ajuda e rapido! Seus irmaos, igualmente afetados pela doenca da mae,
dona Conceicao, como se quisessem varrer o problema para debaixo do
tapete, arrumam todos os tipos de desculpas para ndo se envolverem. E
triste essa cena, mas é muito mais comum do que se imagina, nos lares
do mundo inteiro.

Uma das figuras publicas mais importantes do final do século
XX foi o ex-presidente dos Estados Unidos, Ronald Reagan. Durante
oito anos, este politico americano conduziu seu pais (e praticamente
todo o mundo) pela afirmacao do capitalismo e ajudou a derrubar o
sistema comunista liderado pela antiga Uniao Soviética. Ja, ao final de
seu ultimo governo, poderia estar apresentando os primeiros sinais
de deméncia, praticamente imperceptiveis para todos, naquela oca-
siao. Anos depois, em 1994, ele mesmo, em entrevista para imprensa,
anunciava que estava se retirando da vida publica devido a doenca de
Alzheimer. Junto com sua esposa, em 1995, criou The Ronald and Nancy
Reagan Research Institute, até hoje, uma das principais mantenedoras e
captadoras de grandes recursos financeiros para a pesquisa sobre a doenca
de Alzheimer, em parceria com a Associagao Americana de Alzheimer. Mas
nao é sé a captacao de dinheiro que fard com que a doenca de Alzheimer
seja vencida, mas a informacao util e precisa, a solidariedade das pessoas
e o auxilio de grupos e sociedades afins. A esposa de Reagan, Nancy, sabia
disto. Uma de suas orientacdes favoritas era: “Quero que todas as familias
saibam que existem grupos de suporte para nos guiar nos momentos
sombrios. Ha grupos e pessoas que compreendem muito bem o que estao
passando com seus idosos. Procure-os!”
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Associacdes de Alzheimer, grupos de suporte, grupos de auto-ajuda
sao nomes de comunidades ou grupos de pessoas unidas pela luta contra
os flagelos da doenca de Alzheimer nas familias. As pessoas envolvidas
neste trabalho sdo profundas conhecedoras de varios aspectos destas
doencas e de como lidar melhor com ela. A grande maioria tem uma
experiéncia pessoal. O que quer dizer que ja passaram pela convivéncia
com um idoso portador. J& sentiram na pele. Ja estiveram perdidos e
sozinhos. Tiveram arduamente que aprender a cuidar. Melhores creden-
ciais para ajudar outras familias, impossivel!

No Brasil, temos a ABRAz - Associacao Brasileira de Alzheimer — que
desde 1991 vem se afirmando como a principal ONG que atua pela defesa
dos idosos portadores e de suas familias, perante a populagdo brasileira,
a comunidade cientifica e o governo brasileiro. Quase todos os estados
brasileiros possuem alguma regional da ABRAz. Varias cidades do interior
também tém sua sub-regional, sendo essas mais comuns em cidades do
sudeste e do sul do Brasil.

Como se vé, a informacgdo sobre a doenca de Alzheimer e como
enfrentar os percal¢os do dia-a-dia sdo a base que toda a familia tem que
aprender. Em toda cidade que exista uma sub-regional da ABRAz, ha um
grupo de auto-ajuda, um grupo de suporte. E | que temos a oportunidade
de encontrar pessoas e familias, que estdo em situagcdes semelhantes e
que nos trardo varias solugdes Uteis para nossas indagagodes. O geriatrae a
psicodloga de nossa historia, por mais de uma vez, frisaram a Maristela que
buscasse ajuda nas reunides da ABRAz. E comum, no inicio da doenca, as
familias ndo darem muita importancia para essa dica (e essa é a dica mais
importante). Somente na fase mais intermediaria, quando a confusao do
idoso causa transtornos no seio familiar, é que todos querem saber onde
e quando sao as reunides desta tal de ABRAZ!

Quando um idoso recebe o diagnéstico de Alzheimer, provavelmente
esta entrando na fase intermediaria. O que era uma suspeita, virou rea-
lidade. A principal licao dos grupos de auto-ajuda: sua familia ndo esta
sozinha.Todos podem partilhar sentimentos, experiéncias e informacgdes.
Comecemos com a orientacao de rotinas. Nada melhor para ajudar ao
idoso afetado do que rotina!
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Vérias dicas para facilitar a rotina da casa e do idoso serdao enumera-
das abaixo. Se Maristela soubesse disto, certamente iria se cansar menos
e cuidaria melhor de dona Conceigao:

*MANTENHA TUDO O MAIS NORMAL POSSIVEL: Nio trate o idoso
como doente. Respeite-o como pessoa e mantenha a sua rotina de vida
a mais normal e coerente possivel. Se gostarem de passear, de sair para
jantar, ir ao cinema, passear na casa de parentes e amigos, continuem
fazendo. O prazer em fazer e participar das coisas que gostamos é um
dos melhores remédios para a saude mental do idoso. Lembrar que lidar
com criangas e animais de estimacao té-los em sua companhia, pode ter
um valor terapéutico inestimavel!

+*ROTINA, ROTINA E ROTINA: A rotina é fundamental na vida do
idoso com deméncia. Fazer a mesma coisa, na mesma hora, do mesmo
jeito, ajuda o idoso a lembrar, podendo até auxiliar o cuidador na execu-
¢ao das rotinas.

*ESTRUTURE O AMBIENTE: Faca com que a casa do idoso seja a
mais segura, simples e previsivel possivel:

=0 quarto do idoso pode ser arrumado para ajustar as suas necessidades,
ser um local de extrema simplicidade e de boa orientacdo. Que seja um
quarto facil de localizar e conhecer, onde o idoso identifique que é seu
e goste dele.

=Neste quarto, deixe a mostra um quadro na parede onde ele possa pen-
durar suas chaves, seus dculos, seu paleté. Uma gaveta onde possa guar-
dar seus documentos e carteira, seus pertences e objetos pessoais.

=sTenha sempre pendurado na parede deste quarto: um relégio e um ca-
lendério grande, onde o idoso pode facilmente identificar-se no tempo. E
sempre bom o cuidador repetir, todos os dias, a hora, o dia, 0 més e 0 ano.

=Tenha horario para tudo. Para as refeicOes, para acordar e dormir, para
o banho, para passear (tomar sol), para a televisao...

=Sinalize a casa, escrevam em cartazes os nomes dos quartos, do banhei-
ro, da sala, da cozinha. O idoso sempre vai muito ao banheiro, a noite.
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Deixe a luz do banheiro sempre acesa, para facilitar seu acesso.
Seria muito apropriado se o quarto do idoso fosse o mais perto
do banheiro.

=Evite mudar as mobilias da casa de lugar, pinte sempre as paredes da
casa, com suas cores antigas, evite reformas radicais.

=Coloque retratos dos familiares e amigos por toda a casa. Sempre que
o cuidador lembrar, procure exercitar a meméria do idoso e relembrem
juntos os nomes dos retratos.

+*SEGURANCA E FUNDAMENTAL: Problemas de meméria e per-
das de habilidade e coordenagcdao motoras podem aumentar os riscos
de acidentes em casa. As quedas, principalmente, podem tornar-se
um problema sério. Evite tapetes soltos, méveis no meio do caminho,
degraus escorregadios ou escadas sem corrimao. A casa deve ser bem
iluminada e sinalizada, de trajetos simples (quarto-banheiro, sala-cozi-
nha). Barras de apoio no box do banheiro e ao redor do vaso sanitario,
podem facilitar o acesso ao banheiro e torna-lo mais seguro. Lembrar
que quedas no banheiro, principalmente a noite, sdo muito frequentes.
Nao deixar o idoso manusear tarefas perigosas e complicadas, como:
fogao, agua quente, gas de chuveiro, facas e tesouras, guardar coisas
em locais altos e trocar lampadas. O cuidador deve fazer uma revisao
em toda a casa, procurando causas potenciais de acidentes, tomando
medidas para elimina-las.

+SIMPLIFIQUE TODAS AS COISAS: Lembrar que o idoso ja possui
uma mente confusa pela doenca. Entao, simplifique sua vida, pois tomar
decisdes corriqueiras ou executar tarefas simples, podem ser fontes de
insegurancga e agitagdo. Simplifique: ndo ofereca muitas escolhas (ou
isto ou aquilo!), fale frases claras e simples, nao dé e nem peca muitas
explicagbes. Se a tarefa é maior e complicada, va por partes. Exemplo
para dormir: mostre a hora no seu grande relégio, depois mostre o pijama
ou camisola, faca-o vestir, depois o lembre de ir ao banheiro (urinar e
higiene oral) e por fim mostre a cama e deite-o (um beijo de boa noite
sempre é bom!)
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+SENSO DE HUMOR: E fundamental em qualquer relacionamento,
ainda mais com o idoso com deméncia. Manter um clima pesado, carre-
gado devido ao problema da doenca, nao ajuda em nada, pelo contrario,
s6 piora a situacgado. A alegria e o riso ajudam a minimizar o trabalho arduo
do cuidador e o estresse do idoso. Nao falamos em zombar e nem rir do
idoso, e sim rir com o idoso, das situacdes inesperadas e cadticas que
acontecem.
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QUEM AGRIDE E A DOENCA!

A festa de 60 anos de casados de Rubinato e Roséria foi o aconteci-
mento do ano, na vila onde moram. A rua ficou enfeitada de desenhos de
diamantes, na alusao as bodas de diamante. A missa foi campal, ja que
na igreja de Nossa Senhora do Perpétuo Socorro nao caberia toda aquela
gente. A alegria da comemoracao era tao contagiante, que até tapete de
serragem colorida foi feita pelos moradores da rua, para o padre, o casal
e sua familia passarem rumo ao altar, montado para a ocasido. Rubinato
e Rosaria foram os primeiros moradores da vila, ha exatos 60 anos. Com-
praram um terreno da empresa de loteamento, em suaves prestacoes e
foram levantando sua casinha. A casa aumentava mais um coémodo, de
acordo com a chegada de mais um filho. Hoje, na festa das bodas, todos
os oito filhos, vinte e cinco netos e mais seis bisnetos estavam radiantes,
demonstrando para todos que o maior tesouro da vida de um casal é a
sua familia. E foi esse o tema central da homilia do padre Afonso: o amor
do casal e seus votos do matriménio, resultando numa vida de muitas
lutas, mas com a coroacdo de uma uniao estavel, de uma familia bem
construida.

Porém, um fato deixou Rosaria pensativa durante todo o dia. Ao
acordar, percebeu que a rua ja estava movimentada com seus vizinhos
iniciando os preparativos. Rubinato, que era um dos mais animados pela
comemoracao das bodas, também acabara de acordar e vendo toda aquela
agitacao |4 fora, perguntou para Rosaria:

- Minha velha, vai ter alguma festa hoje? E feriado de Corpus Christi?

- Rubinato, deixa de ser besta, homem! Até parece que nao sabe que
dia é hoje?

- Mas, hoje nao é sabado? Corpus Cristi nao é na quinta-feira?
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- Esqueceu das nossas bodas de sessenta anos, meu velho? Ta que-
rendo me enganar ou td comegando a ficar caduco, seu Rubinato?

A festa nao poderia ter ficado mais bonita. Houve um grande baile,
no final, e todos dancaram até de madrugada. Seu Rubinato nem parecia
ter 84 anos, era um verdadeiro pé-de-valsa. Nao teve uma moca bonita
gue nao dangara com ele. Vendo o esposo todo feliz, Roséria acabou por
nao dar mais atencao para o esquecimento do marido, naquela manha.

Seis meses passam rapido demais. Até parece que a festa foi ontem!
No entanto, o que no comeco foi sé uma intuicao de que algo na meméria
de Rubinato nao ia bem, transformou-se em um motivo de muita apreen-
sdo. Por varias vezes, ele ndao conseguia lembrar-se das fotos e das pessoas
que participaram da festa. Até mesmo sobre a festa, Roséria percebia que
ele parecia nao se lembrar. Falou sobre isto com Maria do Céu, a filha mais
velha, muito chegada aos pais, ja que também ajudou a cuidar dos irmaos
menores e foi uma das ultimas a casar.

-Também venho observando papai ja algum tempo. Vou marcar uma
consulta com Dr. Geraldo e nés vamos sozinhas conversar com ele. Estes
esquecimentos nao sao normais!

E foi o que aconteceu. Dr. Geraldo, velho conhecido e médico da fami-
lia, também havia percebido mudanc¢as no comportamento de Rubinato,
em sua ultima consulta de controle. Estava mais impaciente na sala de es-
pera do consultorio, coisa que nunca fizera antes. Ao contrario, gostava de
esperar e bater papo com outros clientes e com a secretaria. Assim, pediu
exames de sangue e uma ressonancia magnética do cranio. Os resultados
foram normais para a sua idade. Finalmente, foi solicitada uma avaliacdo
neuropsicolégica com a psicéloga que trabalha com o médico.

- Sr. Rubinato, eu vou |he falar trés palavras e quero que o senhor
repita: carro, tijolo e dinheiro - solicitou a psicéloga, num dos testes que
estava aplicando.

- Carro, tijolo e dinheiro - respondeu prontamente Rubinato.

Fizeram mais alguns testes, contas de subtracdo, desenhou algumas
figuras e ndo conseguiu desenhar um relégio marcando 15h35min. Alids,
teve até dificuldade em colocar os 12 numeros e desenhar os dois pon-
teiros. Dra. Rose, a psicologa, neste momento, ndo teve mais duvida de



SETE HISTORIAS DE ALZHEIMER

que o cérebro de Rubinato estava apresentando problemas sérios. Para
encerrar a sua avaliacao, solicitou que repetisse aquelas trés palavras que
havia dito ha 20 minutos. Rubinato ndo lembrava nem que fora incumbido
de repetir e depois guardar trés palavras. Fez um sorriso nervoso e disse
que sua memoria estava boa, sé que nunca fora bom em guardar nomes
e numeros. Quando precisava, pedia a Rosdria para falar para ele.

Com o diagnéstico de provavel doenca de Alzheimer em fase inicial
para intermediaria, Dr. Geraldo prescreveu um medicamento apropriado,
aumentando a dose gradativamente, para que o idoso nao tivesse proble-
mas gastricos. SO que os efeitos benéficos foram modestos e sua meméria
continuou piorando. Pior também ficou sua impaciéncia em esperar por
alguma coisa. Passou a ficar cada vez mais grudado em Roséria. Se ela
estava na cozinha, ajudando a empregada, |4 estava o Rubinato. Se ela
estava vendo a novela, mesmo que ele nao entendesse nada, |4 estava
junto. Ela nao podia sair de casa, logo ele aprontava e ia atras dela. No
inicio, Rosaria achou até conveniente, pois podia tomar conta do marido
e ndo precisava ver o que ele estava aprontando.

Dona Roséria nao gosta de se lembrar daquele dia em que Rubinato...
Vamos deixa-la contar:

- Foi um verdadeiro filme de horror! O homem deu para ficar
ciumento. Eu tive que ir ao supermercado, cedinho, pois precisava
comprar frango e alguns enlatados ainda para o almogo. Rubinato
dormia e, antes de sair, falei para nossa empregada que tomasse conta
dele e desse seu café. Nao ia demorar. Quando, na volta, apontei no inicio
da rua, vi uma grande confusdo na porta de minha casa. Rubinato, ainda
de pijama, gritava meu nome e xingava todo mundo. Parecia possesso.
Quando me viu, empurrou a empregada, que estava segurando no seu
braco para nao fugir e me agarrou com toda forca. Queria saber porque sai
sem falar com ele. Eu procurava acalma-lo, tentando leva-lo para dentro
de casa, morrendo de vergonha de nossos vizinhos. Foi nessa hora que
ele desvencilhou dos meus bracos e me deu um tapa na cara. Bem forte.
Gente, como eu chorei de raiva naquela hora. Estava cansada de tanto
cuidar do Rubinato e, no final de tudo, levar um tapa na cara! Ele nunca
tinha feito isto em toda sua vida.
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Naquele instante, Maria do Céu chegou correndo, levantou a mae
do chao, ainda com a mao no rosto e chorando.

- Meu Deus do céu! Pai, o senhor ndo pode fazer isso com mamae.
Olha para ela, coitada, esta chorando pelo tapa que o senhor deu.

Levou o pai para dentro, tratou de distrai-lo com as musicas sertanejas
que ele tanto gosta e esperou o clima acalmar. Meia hora depois, nao se
lembrava de mais nada e 1a estava do lado da Rosaria, vendo o almoco
ser preparado. Este acontecimento acordou os filhos para a nova e dura
realidade. Os filhos estavam virando pais e os pais virando filhos. Combina-
ram, entdo, um rodizio diario, procurando ficar perto do pai, ndo deixando
mais Rosaria sozinha. Dr. Geraldo, ao saber desse fato, prescreveu um
medicamento para reduzir a agitacao e o ciume de Rubinato. Aproveitou
a ocasiao da consulta e advertiu dona Rosaria e Maria do Céu:

- Fica mais facil aceitar toda essa agressao e agitacao de Rubinato,
quando sabemos que nao é ele que xinga, que bate, que agita desta ma-
neira. Rubinato nunca faria isto: QUEM AGRIDE E A DOENCA!

Rubinato ndo conhecia mais os filhos e netos. Chamava Maria do
Céu de mamae. Realmente, ela era muito parecida com a falecida mae.
Assim, quando ele ficava nervoso, a situacao se resolvia mais facilmente,
quando a filha intervinha. Ja Rosaria... Essa ele nunca esquecia. Toda
hora, perguntava por ela, queria ficar ao seu lado, sé se sentia mais cal-
mo se ela estava por perto. Foi muito dificil separa-los de quarto, ja que
Rubinato nao aceitava de maneira nenhuma. Entretanto, Rosaria tinha
pedido ajuda aos filhos, ela ja era uma idosa de 81 anos e nao podia mais
aceitar que o marido - todos os dias - lhe procurasse para ter relacdes
sexuais. Foi doloroso acontecer esta separacao dentro de casa. Mais
doloroso ver Rubinato dormir a poder de calmantes, gritando, mesmo
que grogue, seu nome noite adentro.
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PROBLEMAS DE AGITACAO
E COMPORTAMENTO

A histéria de Rubinato mostra, com bastante evidéncia, porque quan-
do temos um idoso com Alzheimer, na verdade toda a familia também fica
doente. Cuidar de um idoso com Alzheimer requer trabalho e paciéncia.
E um trabalho especial, para um idoso especial, feito por uma pessoa
mais especial ainda, que é vocé, cuidador familiar!

Em primeiro lugar, importa lembrar sempre que o idoso com Al-
zheimer possui sua individualidade, é pessoa e merece respeito, carinho
e consideracao como qualquer outro ser humano. Ele nao é cidadao de
segunda classe! E necessario lembrar sempre que, quando apresenta pro-
blemas de comportamento, insOnia, urina e defeca na roupa, grita, bate,
esquece coisas e nomes, NAO E ELE QUE FAZ ISSO E SIM A SUA DOENCA.
E a doenca que xinga, que grita, que esquece. Portanto, paciéncia...

Para o cuidador, a pior parte do trabalho é lidar com os problemas
de comportamento. O cuidador tem que controlar os disturbios de com-
portamento e ter dominio sobre a situagao. Nao é facil, mas é possivel. No
livro 36 HORAS POR DIA, dos Drs. Rabins e Mace, sugere-se que sempre
gue haja um comportamento problematico, no idoso afetado, aplique-se
aregra dos seis R’s:

‘RESTRINJA: Tente fazer com que o idoso pare com o comportamen-
to problematico. Use de todos os argumentos para que ele possa ceder,
convenca-o, convencga-o... Sempre ajuda.

'‘REAVALIE: Pergunte-se:“Ha alguma razao para este comportamen-
to? Sera efeito de medicacao? Frustracdo por nao poder fazer algo, por
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ndo conseguir fazer algo? Irritado por algum motivo? Qual motivo? Idosos
com deméncia podem ter explosdes irreais, porém em muitas dessas
explosdes, pode haver uma razao real e encontrar essa razao, podendo
facilitar o controle do comportamento”.

‘RECONSIDERE: Tente ver a situacao do ponto de vista do idoso.
Para ele tudo vai se tornando estranho e inexplicavel. Habilidades que
possuiam ha um més atrds pode nao té-las mais (exemplo: escrever seu
nome). O idoso demente pode estar assustado e confuso, morando num
mundo que estd ficando incompreensivel.

'‘RECANALIZE: Tente tornar um comportamento dificil em um outro
mais aceitavel e mais seguro. Exemplo: Se o idoso joga fora seu jornal
do dia, esconda a edicao de hoje, e dé-lhe a edicao de ontem para jogar
fora.

'‘REASSEGURE: Imagine o idoso demente vivendo num mundo que
ele ndo entende, entre pessoas que ele nao reconhece, que fazem coisas
estranhas a ele. Este idoso precisa de compreensao e da certeza de que
tudo esta bem. Seja generoso com palavras déceis e amigas, fale calma-
mente, abrace, beije, faca carinhos. Demonstrar afeto é a melhor maneira
de mostrar que se quer bem e ter o controle da situacao.

'‘REVISE: Depois de contornada a situacao de conflito, onde o ido-
so apresentou comportamento inadequado, faca uma revisdo de como
conseguiu resolvé-la. O que se pode aprender com tal situagao? O que fiz
foi certo, foi correto, foi o melhor para o idoso? Reveja suas experiéncias,
aprenda com elas e compartilhe-as com outros familiares e cuidadores.

Junto com a agitacao extrema, o comportamento sexual inadequado
é uma dos problemas mais angustiantes e estressantes para os cuidadores
e familiares. Imagine uma pessoa idosa, homem ou mulher, que sempre
pautou sua conduta moral pelos critérios mais rigidos, principalmente em
relacdo a conduta sexual, e que depois de instalada a doenca de Alzhei-
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mer, apresente comportamento sexual inadequado, tirando a roupa em
publico, manuseando seus 6rgaos sexuais ou até mesmo se masturbando.
Terrivel, ndo?

Muita coisa que o idoso aprendeu e viveu, com a doenca de Alzheimer
foi perdida. Fatos vividos, familia construida, uma carreira, um trabalho
de longos anos... Tudo isto vai desaparecendo. Com o avanco da doenca,
entdo, pode-se também perder a referéncia guardada em seu cérebro,
sobre as normas de conduta sexual, que foram aprendidas e passadas
para toda a sua familia. Se nao se lembra, se esqueceu, se perdeu em seu
cérebro aquele aprendizado de que tirar a roupa em publico é errado, por
que nao fazé-lo? Se, por uma questdo de vontade, sentir vontade de ter
relagbes sexuais ou querer se masturbar, e nao ter mais nocao do certo
ou errado, que mal fazer isso na sala de estar?

LEMBRAR SEMPRE QUE NAO E O IDOSO QUE FAZ,
PREMEDITADAMENTE, ESTE TIPO DE CONDUTA.
E A SUA DOENCA!

Orientacgdes para a familia e o cuidador, quando o idoso tiver com-
portamento sexual inadequado:

‘VONTADE DE URINAR: as vezes, tirar a roupa em publico pode
ser somente vontade de urinar ou evacuar. Portanto, para contornar este
problema, o idoso deve ser levado ao banheiro em intervalo regulares,
durante todo o dia.

‘MANIPULAR GENITAIS: observar se a roupa nao estd muito aper-
tada ou muito quente, se nao estao ocorrendo assaduras ou alergias na
regiao genital.

‘TIRAR A ROUPA EM PUBLICO: pode significar que a roupa esté
apertada ou que esta com calor. Observe se o comportamento inadequado
nao é alguma necessidade que o idoso nao sabe expressar.

'‘MASTURBAGAO E RELACAO SEXUAL: cabe ao parceiro, e as vezes,
até a familia, a decisao sobre o relacionamento intimo, conjugal e sexual.
Em muitas ocasides, o que o idoso apresenta é somente caréncia de afeto
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e de amor. O toque, o carinho, o abraco, o beijo e o sorriso resolvem facil-
mente suas necessidades. Em relacao a masturbagao (mais comum em
homens), procure explicar ao idoso que este tipo de pratica ndao deve
ser feito, muito mais em publico. Em ultimo caso, deve leva-lo para um
lugar reservado.

Orientagdes para a familia e o cuidador:

=Procure encarar com naturalidade estes problemas, nao busque o con-
fronto com o idoso, ndo grite com ele e nem seja intolerante, rispido e
rigido.

=Procure distrai-lo, dé-lhe ocupacao, dé uma volta com ele, para que es-
queca (e esquece mesmo!) do comportamento inadequado. Com calma
e paciéncia se consegue tomar conta da situacao.

=Evite colocar o idoso em situacao de ridiculo, ndo reaja com estardalhaco,
ainda mais na presenca de criangas.

=Seja gentil, paciente e, se necessario, haja com firmeza. Procure nédo elevar
o tom da voz. Nao piore mais a situagao!

=Novamente, lembre-se: 0 contato pessoal, o carinho, o toque e a atencao
sao primordiais e importantes para contornar estas situagoes.

sEvite brincadeiras de mau gosto, piadas e gracejos de ordem sexual, que
podem estimular o idoso.

»Aparecimento subito de um comportamento inadequado, que foge a
regra, também pode ser um indicio de que algo esta errado com o idoso.
Procure o médico e peca esclarecimento.

MAIS DICAS PARA CASOS DE AGITACAO

1. Repetiremos sempre: é a doenca, é o quadro de deméncia que gera
problemas de comportamento. O idoso nao agita deliberadamente, de
propésito.

2. Contornamos melhor a agitagao, se temos um ambiente agradavel e
seguro, se proporcionamos e supervisionamos atividades e tarefas durante
todo o dia, se temos apoio dos familiares e de outros cuidadores (se os
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tiver), aprendendo juntos, habilidades necessarias para melhor cuidar
doidoso.

3. Em muitos casos, a agitacao ocorre devido a pouca preparacao do cui-
dador/familiar em saber lidar com o idoso afetado pela deméncia.

4. Carinho, afeto e atencao tornam o idoso mais facil de lidar, em caso de
agitagao.

5. Nao dé falsas promessas e nem diga mentiras. Conquiste cada vez mais
a confianc¢a do idoso.

6. O idoso, pelo Alzheimer, pode esquecer facilmente. Portanto, nao
fique criticando-o ou lembrando-o de episodios tristes e angustiantes
do passado.

7. Para saber lidar com o idoso com deméncia, é necessario primeiro
aprender o que é esta doenca.

8. A pratica da boa comunicacao é importante. Fale devagar, olhando para
o idoso e dizendo frases curtas e objetivas. Nao Ihe dé muitas op¢des de
escolhas.

9. Tenha sempre um ambiente calmo e tranquilo, encorajando o bom
humor, a alegria e o riso. O relaxamento faz bem para conter a agitagao!

10. Nao provoque, no entanto, muitas emo¢des no idoso. Preocupa-
¢Oes, alegrias e tristezas em excesso podem deixa-lo mais confuso e
agitado.

11. Demonstre seguranca e confianga no trato com o idoso. Procure ter o
controle da situacdo em que ocorre a agitacao. A autoridade e a firmeza
(com calma e suavidade) podem ajudar a conter o idoso e deixa-lo mais
cooperativo.

12. Nao empurre, nao bata, nao grite e nem xingue! NUNCA!
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13. Esteja atento para o nivel de frustracdao do idoso. Carinho, amor e
atencao, bem como o abrago e o toque, podem deixa-lo menos frustrado
e sentir-se mais tranquilo e amado.

14. Procure tratar o idoso com a maior naturalidade possivel, nao o tra-
tando como uma crianga ou como um doente, mesmo que o seja. Agir
assim pode evitar mal-entendidos e conflitos. Lembrar que o idoso pode
perceber e ter sentimentos, como nos.

15. Ocupacado, atividades e tarefas domésticas ou sociais ajudam a preen-
cher o tempo, dando valorizacao e importancia ao idoso.

16. Como cuidador/familiar, ndo tenha muitas expectativas de que o idoso
ird melhorar, ou que se consiga controlar bem todos os seus sintomas.
Estamos lidando como uma doenca que AINDA nao tem cura ou controle
efetivo. Procure ser realista!

17. Evite discutir com o idoso! A maneira de reagir e de entender os fatos
estd alterada. Tentar convencer ou discutir, com muitos argumentos, como
adultos normais, so ird piorar a agitacao.

18. Um ambiente propicio, bem iluminado, calmo e tranquilo, bem sina-
lizado, sem muitas alteragdes na rotina didria deixa o idoso mais calmo
e com melhores condi¢des de lembrar de “seu” lugar, de sua casa. Evitar
muitas aglomeragdes, muitas confusdes e muitas festas.

19. A agitacao pode resultar de fome ou sede. Procure supervisionar a
alimentagao do idoso.

20. A agitagdo pode ser sinal de dor ou de outro desconforto fisico. Per-
gunte ao idoso, com calma e clareza, o que ele esta sentindo. Procure em
seu corpo algum sinal de problemas de saude.

21. Evite tarefas cansativas e dificeis, ndo dando ao idoso responsabilidade
além de suas possibilidades.
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22. Paciéncia, paciéncia, muita paciéncia!l

23. Mesmo com todas estas dicas acima, o idoso ainda pode estar dificil
de ser controlado, tornando-se sempre agitado. Este tipo de situacao
causa um grande estresse aos familiares e cuidadores. Converse com o
médico do idoso sobre o problema, pois neste caso, junto com todas estas
dicas, sera necessario o uso de medicamento para controlar a agitacao e
0 comportamento.
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QUERO IR PARA MINHA CASA!

Sexta-feira, 08 de outubro de 2004

Primeiramente, vou contar por que iniciei este diario. Sou professor
de literatura espanhola, na universidade de minha cidade. E verdade
que tenho tempo de trabalho para aposentar-me. Em lingua espanhola,
chamam de jubilacao (jubilaciéon). Gosto do que fago e a idade de ses-
senta e oito anos em nada me atrapalha. Na ultima semana, li um conto
do grande escritor argentino, Jorge Luis Borges, cujo titulo é “Funes, O
Memorioso”. A histéria € muito interessante, de um homem que nunca
esquecia, lembrava-se de tudo que se passou, dos minimos detalhes,
de todos os dias, de todos os sonhos, de todos os cheiros e cores. Tudo.
Como Funes mesmo sentenciava, no conto: “... mais lembrancas tenho
eu, do que todos os homens tiveram desde que o mundo é mundo.”
E isto para ele era intoleravel: “ Minha meméria, senhor, é como um
deposito de lixo!”

Tenho ficado muito preocupado com meus esquecimentos. E de-
pois de ler este conto de Borges, fiquei obcecado com as minhas falhas
de memodria e os meus lapsos. Sou famoso por decorar textos longos e
declama-los em publico e uma grande facilidade para aprender novas
linguas. Além do espanhol, sei falar e escrever em inglés, francés e italia-
no. Mas, estou esquecendo algumas palavras. Nao sé palavras, também a
explicacdo de algumas regras gramaticais e de nomes de autores famosos
da lingua espanhola. Outro dia, para se referir ao autor de Don Quixote
de La Mancha, nao conseguia lembrar o primeiro nome de Cervantes. Era
Miguel. Procurei um médico. E a suspeita de Alzheimer foi levantada. As-
sim, escrevo este didrio. Minha mae teve Alzheimer. Nao quero esquecer
meu passado, minha histéria. Minha memoéria.
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Quarta-feira, 24 de fevereiro de 2005

Nao é que tenha esquecido a intencao de escrever neste diario, devo
dizer mensario? A partir do momento que ocorre a suspeita de Alzheimer
numa pessoa, parece que tudo muda. Ficamos mais temerosos, mais pre-
ocupados e inseguros, tanto com os resultados de exames, quanto com a
sua prépria meméoria. A familia também muda muito, fica muito presente,
ndo te larga, fica insegura.

Meu médico ficou até surpreso pela minha iniciativa de procura-lo.
Conversamos muito, foram feitas vdrias perguntas e fizemos até um teste
de memoria. Respondi quase tudo, s6 nao conseguia me lembrar de duas
palavras que ele repetiu varias vezes e pediu que guardasse. De uma, eu nao
me esqueci: era carro. Agora, tijolo e dinheiro, ndo me lembrei mesmo. Pediu,
entdao, uma bateria de exames, uma ressonancia magnética da cabeca e uma
avaliacao de memodria com a psicéloga que trabalha com ele. Os exames
vieram com resultados normais. J& os testes mais detalhados da psicéloga
mostraram que eu estava, realmente, com dificuldades para lembrar coisas
corriqueiras e fatos mais recentes. E verdade: queria descrever com mais
detalhes como foi a consulta e os exames, mas ndao me lembrava dos
pormenores. Recorro a minha esposa e, por seu relato e sua memoria, é
que escrevo os detalhes da consulta e do exame.

Meu médico falou num tal de declinio cognitivo leve, onde somen-
te a memoaria de curto prazo (é assim que eles chamam, quando vocé
esquece coisas recentes) esta afetada. A pessoa continua independente
e consegue viver uma vida praticamente normal. Entretanto, como
tenho uma heranca familiar forte para Alzheimer, minha finada maezi-
nha, deveria fazer reavaliacdes periddicas e me estimulou a continuar
escrevendo o diario.

Segunda -feira, 15 de agosto de 2005

Tive que abandonar a faculdade de letras. Nem com minhas fichas
de anotacgoes curriculares, conseguia dar uma aula. Terminei pela metade
varias aulas, alegando dor de cabeca. Minha esposa aconselhou-me a
aposentadoria. Conversei com o conselho de educagao de minha univer-
sidade, expliquei minhas razdées e me aposentei.
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Estou mais acanhado e triste. Nao vou mais ao clube, nao participo
mais das atividades com a turma do baralho. Medo de dizer que ndao me
lembro do que falaram ha poucos minutos. E terrivel.

Todas as responsabilidades da casa e todos os compromissos ban-
carios, deixei com a minha esposa. Como sempre fui o responsavel pelos
servicos de banco, acho isso uma grande derrota. Mas ela sempre me faz
um carinho, diz para nao se preocupar e logo esqueco este tipo de pre-
ocupacao. Hoje percebo que minha meméria esta funcionando melhor.
Queria escrever algo neste didrio e nao conseguia. Hoje sim!

Quarta-feira, 12 de janeiro de 2006

Minha esposa pediu que escrevesse algumas palavras neste diario.
Ela o chama de didrio da lembranca. Li-o algumas vezes, mas, juro, nao
me recordo de ter escrito nada do que li. As vezes, olho para este diario e
acho que o que leio é invencao dela.

Deus me perdoe, as vezes, quando acordo, olho para o lado e vejo
uma mulher estranha dormindo comigo. Quando meus filhos vém nos
visitar, pergunto sempre pelos nomes dos netos. Desses nunca lembro
os nomes. E eles gritam pelo nome do avé!

Minha esposa disse que fomos ao médico ontem. Deu muitas voltas
e respondeu, a muito custo, uma pergunta minha. O que é que estava
acontecendo com a minha meméria? Sé depois que minha esposa me
tranquilizou, pdde responder, com a voz embargada: “E a mesma doenca
de sua mée. E Alzheimer”Eu ja sentia, eu ja sabia. Naquela hora, a emocao
da certeza foi tao forte, que eu parecia nao estar doente. Disso, eu me
lembrei perfeitamente.

Terga-feira, 30 de maio de 2006

Insisténcia da minha mulher. Ndo queria mais escrever. Escrever o
qué? Ela fala que é o meu diario que me ajudaria a lembrar melhor. Leio
cada frase e acho que é invencao dela o que ela afirma que escrevi. Tenho
certeza, ndao escrevi nada daquilo!

Nao posso mais sair sozinho. Nao me deixam mais pegar no meu
dinheiro. Acho até que minha familia esteja roubando o meu dinheiro.
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Tudo que faco, tem alguém perto de mim. Falam que minha meméria nao
esta boa. Balela! Lembro de tudo. Minha meméria estd 6timal

Todos os dias, acordo e me apronto para ir para a faculdade. Fico
procurando a chave do carro e nao encontro. Minha esposa, toda amavel,
diz que o carro estd com defeito e que esta aguardando o mecanico leva-
lo para consertar. Lembra-se? Nao, disso eu nao me lembro.

Sabado, 16 de dezembro de 2006

Meu marido ndo pode mais escrever este diario. E extremamente
doloroso para mim, que convivo com este homem maravilhoso ha 40 anos,
ver seu declinio. Fui sua aluna quando iniciou na universidade. Amor a
primeira leitura, ao primeiro contato. Também sou professora de linguas,
s6 que minha especialidade é a lingua inglesa. Pedi, ontem, s mais uma
vez (pedi vdérias vezes, por varios dias) que ele fizesse mais uma nota em
seu didrio. Ele olhou para o caderno, parecia ler algumas frases e, num
olhar de desprezo, devolveu-me, sem dizer nada.

Pouco fala, irrita-se com frequéncia. Minha primeira impressao sem-
pre é achar que, para ele, sou uma estranha. Meu Deus, lidar com a doenca
do meu marido é extremamente dificil! Dorme tarde, acorda muito cedo,
sempre querendo ir para a faculdade. Pede a chave do carro. Todos os
dias, tenho de recordar-lhe do mecanico. Todos os dias.

Digo para nossos filhos que este didrio sera nosso legado e nossa for-
taleza, na luta contra a doenca de Alzheimer. Tenho a expectativa realista de
que meu marido nao ficara curado. Essa doenca serd sua sina, sera seu fim.
Um homem tdo bom, tdo amoroso! Até o fim, escreverei sua aventura final.

Segunda-feira, 23 de julho de 2007

Sete meses se passaram e eu nada escrevi neste diario. Faltou-me
tempo e forcas para escrever nossas desventuras. Meu marido rapidamen-
te passou para a fase intermediaria da doenca de Alzheimer. Ndo conhece
mais nossos filhos e netos, ndo me chama mais pelo nome e muitas vezes
meu nome é psiu. Psiu, vamos |a. Psiu, quero ir embora...

Foi dificil para aceitar, mas tive de colocar um cuidador para ajudar-
me nos cuidados. O rapaz fica durante o periodo diurno, levando-o para
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passear (ele adora sair de casa), ajuda em seu banho e na alimentacao.
Além dos remédios normais para pressao alta e para Alzheimer, o médico
teve que receitar um medicamento para manté-lo mais calmo e dormir
melhor. Quando vai anoitecendo, nosso calvario diario recomeca. Fica
mais agitado, andando pela casa, abrindo e fechando portas. Sempre
diz, em altos brados: “Quero ir para minha casa!” Nessa hora, sempre que
posso, levo-o pro carro, damos umas voltas e voltamos para casa, ja com
a noite definida. Falo, com ar de surpresa e alegria: “Que bom, chegamos
em casa.’ As vezes, da certo, as vezes nao.

Quinta-feira, 10 de janeiro de 2008

No final do ano passado, nao tivemos natal e reveillon. Meu
marido, com a piora da agitacao, chegava a querer agredir todos que
estavam perto. Inclusive eu. Nao podia ser contrariado. Trocamos 0s
remédios para acalma-lo, no entanto, ele ficou mais sedado e com o
equilibrio ruim, vivia caindo dentro de casa. Uma noite, ele levantou-se
sozinho e parecia querer ir ao banheiro. Nao acordei justamente nessa
noite, estava muito cansada. O barulho da queda na porta do banheiro
acordou todo o prédio. Depois veio um grito infernal: “Ta doendo, ta do-
endo, doendo..”

Ele fraturou o fémur direito. A ambulancia pareceu demorar uma
eternidade. No hospital, apds o diagndstico da fratura, o ortopedista
mencionou a necessidade de cirurgia. Falaram-me que a cirurgia correu
muito bem, colocaram uma haste de metal e a fratura foi consertada. O
pior veio depois. Acordou da anestesia muito agitado, arrancando sonda
urinaria, soro e querendo levantar da cama. Foi um custo ficar contido e
sereno. Quando veio o jantar, parecia que estava mais calmo e até aceitou
a sopa. S6 que vomitou logo depois e, a partir disto, comecou a respirar
mal. Roncava muito, tossia muito. Solicitei o médico de plantao e apods
examina-lo, juntamente com a radiografia do térax, chamou-me fora do
quarto e disse ser pneumonia aspirativa nos dois pulmées. Teria que leva-
lo para UTI, onde seria entubado e colocado no respirador.

Prefiro ndo relatar o resto da histéria. Meu marido nao saiu mais da
UTI. No atestado de 6bito estava escrito insuficiéncia respiratdria aguda.
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O DIREITO DE SABER O DIAGNOSTICO
E O ESTRESSE DA FAMILIA

Quando li o diario, emprestado pela esposa, apds a morte do marido,
entendi muito bem o que significava a frase: “A nossa memoria é a nossa
histéria, somos aquilo que lembramos!” Tudo aquilo que vivenciamos,
que construimos na vida, tudo aquilo que lembramos, faz parte da nossa
experiéncia e da nossa identidade. A doenca de Alzheimer afeta o que ha
de mais importante na vida de uma pessoa: a nogao do préprio eu, a nossa
prépria identidade como pessoa. E a histéria, escrita em forma de diério,
revela exatamente isso, de uma maneira muito contundente e franca.

Para a familia e para o médico, muitas vezes, ndo cabe a opcao de
esconder o diagndstico para o idoso afetado. De alguma maneira, ele sabe
0 que esta acontecendo. O que importa é responder suas indagacgdes de
maneira franca e objetiva, sempre buscando apreender o que ele real-
mente ja sabe e o que ele quer saber sobre seu problema de saude. Isso
serve para Alzheimer, para cancer ou para outra doenga mais grave. Nao
é escondendo o diagnéstico que tornaremos as coisas mais faceis.

Porém, é fato que a familia deve ser a primeira a saber o que esta
acontecendo e cabe a ela a decisdao de como passar a noticia para o ido-
so. O profissional de saide nunca deve passar na frente dos familiares e
revelar a doenca ao idoso, antes que a familia tenha uma estratégia e uma
escolha sobre como isso se dara. Partimos do principio de que, se fosse
comigo, como gostaria que agissem, nesse caso. Acredito que a grande
maioria das pessoas gostaria de saber.

Pela histéria anterior, podemos ter uma perfeita distincao das trés
fases da doenca de Alzheimer e sentir o seu efeito devastador na vida do
idoso e de sua familia. Acredita-se, atualmente, que as deméncias sdo
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uma das maiores causas de estresse na vida de um familiar cuidador. O
estresse pode ser causado pelo enfrentamento da doenca, pela agitacdo e
alteracdes de comportamento do idoso afetado, pela falta de colaboracao
e ajuda dos outros familiares e pelo cansaco fisico e psicolégico, devido a
falta de descanso noturno e a falta de descansos semanais e férias.

A doenca de Alzheimer é ainda carente de cura e tratamento, sendo os
cuidados paliativos de conforto, ajuda e atencdo, os maiores alvos de bem-
estar do paciente. Assim, se o cuidador familiar ndo se encontra em boas
condicdes, devido ao desgaste intenso que essa tarefa exige, como fica a
salide e o cuidado do idoso com deméncia? Em outras palavras, se o cuidador
nao esta bem, como estara o idoso? Presume-se entao, que um dos principais
pilares do tratamento da deméncia é fornecer ao cuidador todas as condi¢des
possiveis, para melhor desempenhar seu trabalho. E como seria isso?

Conhecer bem a doenca que afeta o seu familiar idoso é fundamen-
tall Aprender sobre a doenca de Alzheimer, como se manifesta, quais os
sintomas, como serd a sua evolucao, e saber o que fazer em determinadas
situacdes. Planejar o trabalho do cuidador também é importante, pois ele
tem o direito de receber ajuda de toda a familia, tem direito de descansar,
de tirar férias, de receber afeto e carinho, consideracdo e respeito por
aquilo que faz, tem direito de cuidar de seus préprios problemas. Enfim,
percebemos que a qualidade de vida do cuidador é primordial para a
qualidade de vida do idoso.

A orientacdo para uma familia que esta se defrontando com a situagao
de ter um idoso com deméncia, resume-se nestas dicas:

1- A tarefa de cuidador principal pode ser sé de uma pessoa, mas
todos os familiares devem se esforcar para ajudar e amenizar a carga e o
estresse desse cuidador.

2- Todos os familiares devem tomar conhecimento da doenca que
estdo lidando. Informagao nunca é demais!

3- A familia, em conjunto, deve planejar o cuidado do idoso, com
tarefas, horarios e contribuigdes, inclusive, financeira. A doenca de Al-
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zheimer é uma doenca de alto custo, com gastos elevados com remédios,
fraldas descartéveis, plano de saude, cuidadores profissionais para ajudar
no banho, no curativo, dar medicag¢des, para dormir...

4- O auxilio dos grupos de autoajuda, por exemplo, a Associacao
Brasileira de Alzheimer, sempre é muito valioso. Sdo organizacdes que se
preocupam exclusivamente com esse tipo de doenca, e fornecem uma
série de subsidios para o cuidado efetivo. Suas reunides sdao bastante
educativas, e mostram-nos que nao estamos lutando sozinhos.

Solidariedade aliada a informacao, na familia e na comunidade! Esse
é o principal caminho para enfrentarmos, com relativo sucesso, tao dificil
empreitada.

TESTANDO O ESTRESSE DA FAMILIA
E DO CUIDADOR

1-TENHO POUCO TEMPO PARA MIM?
CJSIM (CJNAO

2-TENHO AJUDA DE MEUS FAMILIARES?
CJSIM (CJNAO

3- EU CHORO COM FREQUENCIA?
CJSIM (CJNAO

4-VENHO TENDO PROBLEMAS DE SAUDE?
CJSIM (CJNAO
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5-EU SINTO QUE NAO ESTOU EM BOAS CONDIGCOES PARA CUIDARDO
IDOSO DEPENDENTE?

CJSIM CJNAO

6- EU NAO PASSEIO, NAO VIAJO, EVITO PESSOAS, NAO VISITO FAMI-
LIARES E AMIGOS?

CJSIM CJNAO

7- SINTO, COM FREQUENCIA, FRUSTRAGCAO, RAIVA E TRISTEZA?

CJSIM CJNAO
8- SINTO-ME CULPADO COM A SITUAGAO ATUAL?
CJSIM CJNAO

9- SEMPRE ENTRO EM CONFLITO COM O IDOSO QUE CUIDO?
CJSIM CJNAO

10-TENHO ALIMENTADO MAL? TENHO DORMIDO MAL?
CJSIM CJNAO

Se vocé respondeu:
+ SIM - 3 vezes ou menos: seu nivel de estresse ainda esta pequeno. Aten-
¢ao: cuide-se melhor!

*SIM - de 4 a 7 vezes: procure logo auxilio da familia e de grupos de auto-
ajudal Nao deixe de viver a sua vida!l

+SIM - mais de 8 vezes: Vocé estd a um passo da estafa e do esgotamento.
Procure um profissional de saude. Peca ajuda urgente para a familia!
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DECLARACAO DOS DIREITOS DO
FAMILIAR E DO CUIDADOR

1-TENHO DIREITO A CUIDAR DE MIM.

2-TENHO O DIREITO DE RECEBER AJUDA E PARTICIPACAO DOS FAMILIA-
RES, NOS CUIDADOS DO IDOSO DEPENDENTE.

3-TENHO O DIREITO DE PROCURAR AJUDA.
4- TENHO O DIREITO DE FICAR ABORRECIDO, DEPRIMIDO E TRISTE.

5- TENHO O DIREITO DE NAO DEIXAR QUE MEUS FAMILIARES TENTEM
MANIPULAR-ME COM SENTIMENTOS DE CULPA.

6- TENHO O DIREITO A RECEBER CONSIDERAGAO, AFEICAO, PERDAO E
ACEITACAO DE MEUS FAMILIARES E DA COMUNIDADE.

7- TENHO O DIREITO DE ORGULHAR-ME DO QUE FACO.

8- TENHO O DIREITO DE PROTEGER A MINHA INDIVIDUALIDADE, MEUS
INTERESSES PESSOAIS E MINHAS PROPRIAS NECESSIDADES.

9-TENHO O DIREITO DE RECEBER TREINAMENTO PARA CUIDAR MELHOR
DO IDOSO DEPENDENTE.

10-TENHO O DIREITO DE SER FELIZ!
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O DOUTOR FALOU NUMA
TAL DE DISFAGIA

O diagnostico da radiografia de térax nao deixou duivida: pneumonia.

- Sem febre e sem tosse, doutor? - era uma pergunta ldgica, feita
por Ana Regina. Ela notara que sua tia, dona Aurélia, estava muito sono-
lenta desde cedo, nao queria ficar acordada e ndo comera nada, desde
ontem.

- Minha cara, as infec¢des respiratérias nos idosos, muitas vezes,
tém apresentacdes diferentes. Nem todos tém febre ou tosse produti-
va com catarro. A sonoléncia e confusdo mental podem ser os Unicos
sintomas para que desconfiemos de que uma infeccdo esteja instalada.
Ultimamente, dona Aurélia andou engasgando na hora da alimentacao
ou tomando agua?

- Dona Marcelina, a cuidadora do dia, disse que tinha dia que titia
demorava até uma hora sé para almocar. Esquecia de mastigar e de engolir.
Tinha que ter muita paciéncia. Ontem, entao, ela reclamou que ficou quase
uma hora para dar meio prato de sopa. Sé parou quando titia comecgou a
tossir sem parar. Dona Marcelina me telefonou e disse que estava ficando
muito dificil dar comida para titia.

Ouvindo esse relato, o doutor falou para Ana Regina que sua tia, ja
na fase avancada da doenca de Alzheimer, estava com disfagia. Ele iria
pedir uma avaliacdo da fonoaudiologista do hospital e, provavelmente,
teria de passar uma sonda pelo nariz até o estbmago, para alimenta-la e
nao deixar mais usar a via natural, a via oral. Pelo menos por enquanto.

- Claro que vai melhorar, prima! - telefonava Ana Regina para sua
prima Celeste. — O doutor falou numa tal de disfagia, explicando que a titia
ja nao podia comer normalmente, pois engasgava com qualquer tipo de
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alimento. E foi num desses engasgos, que um pouco de comida foi parar
no pulmao, causando a pneumonia. Ele me deixou mais tranquilo, pois ela
nao corre risco de piorar, ja que os antibidticos estavam fazendo o efeito
esperado. E gostei muito da fisioterapia realizada pelo hospital.

Ana Regina e Celeste eram as sobrinhas mais chegadas de dona
Aurélia. Seus lagos afetivos eram muito fortes, pois a tia ajudara na
educacao de todos os sobrinhos. Dona Aurélia trabalhou a vida toda no
Ministério da Fazenda. Como era solteira, seu salario ajudou a criar os
sobrinhos e agora, aos 88 anos, podia lhe dar o conforto de um cuidado
melhor, em sua prépria casa. Ana Regina, por ser a sobrinha mais chegada
e atuante, acabou por ser sua curadora, apés um processo judicial, onde
0 juiz acatou a orientacao do médico assistente e o pedido do advogado
de dona Aurélia, solicitando sua interdicao e curatela. Dona Marcelina
era a cuidadora principal, gerenciando também o trabalho das outras
trés cuidadoras, que se revezavam a noite e nos finais de semana. Nada
Ihe faltava e todos ajudavam. Tia Aurélia era, de fato, uma pessoa muito
querida.

Todos os dias, pela manha e a tarde, o fisioterapeuta batia na porta
do quarto, pedia licenca e comecava a trabalhar com dona Aurélia. Cada
musculo, cada articulagao das pernas e dos bragos eram cuidadosamente
trabalhados. No comeco, estavam mais rigidos e dolorosos. Aos poucos,
ficaram mais flexiveis e movimentando-se melhor. Sentavam dona Aurélia
na poltrona, pela manha e a tarde. Um capitulo a parte era a fisioterapia
respiratdria. A paciente nao tossia e a quantidade de secrecao nos pulmoes
deixava todos preocupados. Com toda técnica, o fisioterapeuta, pouco a
pouco e com a ajuda dos antibidticos, ajudou a sanar o problema. Dona
Aurélia ja respirava melhor e isso se traduzia nos exames de radiografia e
no nivel de consciéncia. Ela ja ficava mais acordada na maior parte do dia.

- Bom dia, dona Aurélia! - Dra. Juliana entrou triunfalmente no quarto
do hospital - Como vai, dona Marcelina? Ela dormiu bem? Parece até mais
disposta e desperta!

- Bom dia, Dra. Juliana - sorriu dona Marcelina, que acabara de render
a cuidadora da noite, recebendo a noticia que dona Aurélia dormira bem
e s6 gemeu um pouco, quando as enfermeiras tiveram que trocar a veia
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do braco, trocando o soro, pois a que tinham instalado ontem, perdeu-
se. — Ela dormiu melhor esta noite e ja esta respirando sem dificuldades.
Parece até que me conheceu, quando cheguei.

- Vou comecar meu trabalho, avaliando a degluticdao e observando
se a paciente estd engasgando. — comecou a explicar seu trabalho de
fonoaudidloga.

Apds varios minutos de avaliacao na cavidade oral, testando alguns
tipos de consisténcia de alimentos, Dra. Juliana sentenciou claramente
que dona Aurélia estava com disfagia para todos os tipos de alimentos.
Era temeroso dar alimentos pela boca. Teria que se submeter ao trata-
mento fonouadioldgico e s6 seria liberada apds apresentar seguranca e
certeza de que nao iria engasgar mais. Enquanto isso, deveria alimentar-
se sO pela via enteral, pela sonda que fora instalada na noite anterior
pelo residente de cirurgia geral. O préprio residente tinha falado com a
cuidadora da noite, sobre a necessidade provavel de ser instalada uma
sonda de gastrostomia.

A pneumonia tinha deixado dona Aurélia mais enfraquecida e com
menos alguns quilinhos. Dra. Juliana advertiu ao médico de que talvez nao
fosse mais aconselhado usar a via oral, para alimentar-se. Ficaria a cargo
do médico e da familia a decisdao de instalar a sonda de gastrostomia.

- Doutor, a tia ja estd com sonda no estdmago, vai precisar desta tal
de gastrostomia? O que é gastrostomia? - indagava Ana Regina, confusa
por ter que decidir junto com o doutor.

- Senhora, nossa fonoaudiéloga estd temerosa de liberar alimentos
por via oral. Ela acha que sua tia vai engasgar novamente e teria o risco
de novas pneumonias. A sonda enteral, por ser passada pela narina, causa
um incobmodo grande ao paciente e pode causar infec¢des tipo sinusite.
Entdo, temos a solucao da sonda de gastrostomia, que nada mais é que
uma sonda instalada diretamente no estbmago, com saida para a parede
abdominal. Ou seja, a sonda fica na barriga da paciente. E uma pequena
cirurgia, rapida e com minimo risco. Pode ser usada por anos e quase nao
apresenta complicacbes. Neste momento, parece ser a melhor solucao
para dona Aurélia.
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- Conversei com minhas primas e autorizamos o doutor a fazer o que
fosse melhor para nossa tia. Também fiquei satisfeita com a explicacdo
sobre a tal gastrostomia.

Apbds a instalagcdo da sonda de gastrostomia, a irritacao de dona Au-
rélia passou, ela ja ndo colocava mais a mao no nariz a todo instante. Até
a aparéncia melhorou. Nada de sonda entrando pelo nariz, causando mal-
estar a todos. Agora, a sonda na barriga ficava escondida sob a camisola
e os visitantes nada percebiam. Melhorando a cada dia, notava-se que a
alta hospitalar estava proxima.

Além do médico, do fisioterapeuta e da fonoaudiéloga, dona Aurélia
recebia também a visita da nutricionista. A responsabilidade de nutrir a
paciente, melhorando suas defesas imunoldgicas e fazendo-a ganhar o
peso que perdeu, fez da nutricionista um elo importantissimo da equipe
que cuidava da nossa paciente. Mostrou para dona Marcelina como ma-
nusear com assepsia e segurancga a nova sonda que fora instalada. Passou
para a cuidadora as recomendacdes de como fazer a dieta, que seria
aplicada pela sonda, como comprar os ingredientes, de preparar todo o
conteudo do dia, armazena-lo na geladeira em pequenas porg¢des, que
seriam administradas nos horarios determinados.

No dia da alta hospitalar, toda a equipe de enfermeiros (verdadeiros
anjos, 24 horas por dia), a fonoaudiéloga, a nutricionista, o fisioterapeuta
e o médico foram despedir de dona Aurélia, das sobrinhas e de dona
Marcelina. Passaram dias de angustia juntos e, agora, com a melhora
geral do quadro infeccioso, sabiam que tinham feito um belo trabalho.
Toda a equipe.
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A FASE AVANCADA DA DOENCA
DE ALZHEIMER

A histéria de dona Aurélia é muita rica em situagoes e exemplos,
que ajudam muito a orientar os familiares e os cuidadores. A idosa ja se
encontra na fase mais avancada da doenca de Alzheimer, estando total-
mente dependente da familia e das cuidadoras. Também, falaremos do
problema de disfagia, do trabalho da equipe multidisciplinar, do cuidador
de idosos e do processo judicial de interdicao.

Na fase avancada da doenca de Alzheimer, o idoso esta com o cére-
bro bastante afetado e com uma dependéncia muito grande da familia
e dos cuidadores. Os problemas de comportamento e agitagcao podem
cessar por completo. A apatia e a falta de interacdo com as pessoas sao
evidentes. Quase nao conseguem mais conversar e a linguagem é pobre,
ha uma piora na marcha (capacidade de andar) e ficam muitas horas
assentados ou deitados. Nessa fase, devido a imobilidade, aparecem, em
alguns idosos afetados, o que chamamos de escaras de decubito (feridas
graves na regiao da nadega e nas coxas). Nao controlam mais a conti-
néncia urindria e a fecal, sendo necessario o uso de fraldas descartaveis.
A imobilidade também acarreta a perda de peso, principalmente pela
perda de massa muscular. Nao reconhecem mais ninguém da familia e a
memdria se deteriora de vez.

Voltando a nossa historia, o que mais chama a atencdao é como uma
situacdo preocupante e grave foi contornada de maneira planejada e
segura. A idosa apresentou quadro de pneumonia causada por ingestao
acidental de alimentos, chamada disfagia. Nao ha mais condicdo do idoso
ingerir comida ou bebida, sem a real chance de engasgar e deixar escapar
conteudo para a traquéia e pulmodes. Mesmo o controle mais primitivo
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de degluticao, que é vital para nossa sobrevivéncia, evitando que passe
alimentos ao respirar e, quando comemos, nao respiremos, esta seriamente
afetado. Na doenca de Alzheimer, este mecanismo de degluticao funciona
perfeitamente, com o avancar do quadro, mesmo que o idoso ja esteja
com a memoria bastante afetada. Somente numa fase mais avancada,
onde ocorrem varios tipos de faléncia, tais como dificuldade para andar,
incontinéncia urinaria e fecal e incapacidade severa de cuidar de simesmo,
é que se pode ter também o perigo da disfagia.

Ao menor sinal da disfagia durante o processo de mastigar e engolir
alimentos, o idoso precisa ser levado ao médico para ser avaliado. Qual sera
a causa? Pode ser o avango do Alzheimer, pode ser uso de medicamentos
sedativos ou pode ser um processo infeccioso importante, por exemplo. A
avaliacao médica é imprescindivel para o diagndstico correto e para buscar
solucdes para melhorar a disfagia, corrigindo situacdes. Isso pode implicar
em retirar ou trocar algum medicamento sedativo, tratar uma infecgao uri-
ndria ou respiratéria ou diagnosticar o avanco da doenca de Alzheimer.

Outro profissional capacitado no auxilio, ndo somente ao diagndstico
da disfagia, mas também ao tratamento e acompanhamento do idoso, é o
fonoaudidlogo. Seu trabalho consiste em avaliar a dinamica da degluticao,
de como o idoso engole os mais variados alimentos, nas mais variadas con-
sisténcias. Ficam restos alimentares na cavidade oral, na garganta? Quando
engole, tosse muito e engasga muito? O idoso come muito devagar e nao
consegue “descer” com o alimento para o eséfago? Somente engasga com
liquidos e nao com alimentos mais pastosos? Juntamente com o médico,
apos selar o diagndstico deste idoso, o fonoaudidlogo atua para melhorar
0s mecanismos de degluticao, sem a ocorréncia de engasgos, observando
quais os tipos de alimentos permitidos e em qual consisténcia devera ser
administrado. Muitas vezes, sao necessarios varios dias, para se ter uma boa
resposta ao seu trabalho de reabilitacdo fonoaudiolédgica.

Em alguns casos, quando é real o risco de engasgar e aspirar conte-
udos alimentares para os pulméoes, o fonoaudiélogo e o médico orientam
os familiares para cessarem a ingestao de comida por via oral, até que o
idoso possa deglutir sem risco. Se mesmo com o tratamento fonoaudiol6-
gico, o idoso nao oferecer seguranca para engolir, a familia é convocada e
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recebe a indicagdo de gastrostomia para o idoso. Como na histéria foi bem
explicada, gastrostomia é uma sonda que é introduzida via endoscopia
digestiva e colocada diretamente no estdmago, com a saida da sonda na
regiao epigastrica “boca do estdmago” E uma vez instalada, toda dieta e
medicamentos sao por ela administrados no idoso.

Reparem que, no caso da disfagia, somente a atuacao do médico nao
foi capaz de ajudar no diagnéstico e no tratamento. O fonoaudiélogo teve
um papel importante, ndao sé no diagnéstico, como no tratamento e nas
recomendacgdes para futuros procedimentos. Isso é o que chamamos de
trabalho de equipe. Em geriatria e gerontologia, falamos de atuagdo em
equipe multidisciplinar. Voltando mais uma vez na histéria de dona Au-
rélia, durante seu internamento, ela foi assistida por toda uma equipe de
enfermagem, pela fonoaudiéloga, pela nutricionista, pelo fisioterapeuta e
pelo médico assistente, além do cirurgiao que implantou a gastrostomia.
Todos imprescindiveis para que a recuperacao da idosa tivesse sucesso.
O médico sozinho pouco poderia ajudar.

Apesar de ser uma novidade em nosso meio, cada vez mais os hospi-
tais e servicos de saude trabalharao com equipes multidisciplinares. Com
oidoso, isto é fundamental. Sozinha, cada area da saude pouco pode fazer
para ajudar o idoso a recuperar-se. Entretanto, trabalhando em conjunto,
a chance de bons resultados e a pronta recuperacao do idoso sera muito
mais exitosa. Com o idoso portador de Alzheimer é fundamental. Foi o
que as sobrinhas da dona Aurélia perceberam e aprenderam.

Outro elo fundamental no acompanhamento do idoso dependente,
principalmente portador de deméncia, é o cuidador de idosos. Voltando
em nossa histéria, observem que dona Marcelina, a cuidadora principal
de dona Aurélia, teve um papel muito importante na observacao dos
sintomas de disfagia e nos sinais de emergéncia que dona Aurélia apre-
sentava. Colaborou, junto com as outras cuidadoras, para cuidar da idosa,
durante o internamento e foi a ela que toda a equipe multidisciplinar se
dirigiu, na alta hospitalar, dando orientac6es sobre medicamentos e dieta
por sonda.

Sabemos que o envelhecimento populacional é uma realidade.
Num prazo de 15 a 20 anos, a populacao crescente de idosos brasileiros
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ird dobrar, podendo chegar a mais de 32 milhoes! A grande maioria des-
te contingente da terceira idade serd de pessoas saudaveis, totalmente
independentes e com autonomia completa. Porém, 10% desses idosos,
principalmente os mais idosos, terdo problemas de saide que poderao
afetar sua qualidade de vida, tornando-os dependentes da familia e de
cuidadores. Conclui-se, por este raciocinio, que ha um mercado de tra-
balho enorme para cuidadores de idosos, atualmente e para as préximas
décadas. Infelizmente, cada vez menos as familias poderao cuidar de seus
idosos, cabendo aos cuidadores este papel, seja na propria casa do idoso,
seja em instituicdes de longa permanéncia.

Alzheimer é uma doenca de longo prazo, em média de 8 a 10 anos.
Grande parte do curso desta doenca tera que ser assistida por um cuidador
familiar ou profissional. O idoso afetado nao apresenta mais condicdes
de autonomia e independéncia, requerendo atencao pessoal na maior
parte do dia. Os cuidadores ainda sao precariamente preparados e capa-
citados para sua funcdo. Muitos comecam a trabalhar por necessidade de
emprego, mesmo que doméstico. O cuidador de idosos é uma profissdao
reconhecida pelo Ministério do Trabalho e do Emprego, como trabalhador
doméstico, isto é, a pessoa que presta servico em residéncias. Como sua
funcdo é cuidar do idoso, é vedado seu trabalho como empregado do-
méstico, cozinheiro ou faxineiro da familia. Somente o que é relacionado
ao cuidado com o idoso. Por ser uma profissao ainda nao regulamentada
por lei, até a edicao deste livro, ndo ha sindicato de defesa da classe ou
faixa salarial da classe. O que pode gerar falta de informacao por parte dos
empregadores, nao oferecendo garantias trabalhistas, tais como férias, 13°
salario, contribuicao previdenciaria e vale transporte. Um quesito a parte
é o salario, pois varios cuidadores recebem quantias aquém do salario
minimo, o que é proibido, além de nao terem suas carteiras de trabalho
assinadas.

Um cuidador bem capacitado, satisfeito com seu trabalho, regia-
mente valorizado, com seus direitos trabalhistas assegurados e um salario
digno, pode ser uma das melhores formas de cuidar bem de um idoso
dependente. Principalmente, se este idoso for portador da doenca de
Alzheimer. Em varias cidades brasileiras ja existem curso para cuidadores
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de idosos. Exigir que o cuidador obtenha o certificado de conclusao ou
que ele participe destes cursos de capacitacao, é buscar um melhor cui-
dado dentro do lar. Em contrapartida, um cuidador bem treinado, com
experiéncia e com boas referéncias sobre seu trabalho, pode exigir um
reconhecimento melhor, tanto em relagdo ao saldrio, como de melhores
condicdes de horario e de ambiente de trabalho.

Por fim, um dos assuntos aventados na histéria de dona Aurélia,
foi sobre INTERDICAO E CURATELA. Quando se faz um diagndstico de
deméncia, uma das funcdes do médico assistente é apurar até quando o
idoso é capaz de ter condicdes de gerir seus bens e sua vida. Chega uma
hora em que, infelizmente, ndo ha mais condicdo segura de realizar esta
geréncia. Normalmente, na doenca de Alzheimer, isso ocorre quando o
idoso afetado estd entrando na fase intermediaria. Nesta hora, o médico
assistente conversa com os familiares e orienta-os a procurar um advo-
gado, para proceder a interdicao do idoso, procedimento reconhecido
e descrito no Cédigo Civil Brasileiro. Durante o processo judicial, é re-
conhecida a incapacidade do idoso de gerir bens e pessoas, bem como
a incapacidade de imputar qualquer tipo de culpa criminal, caso venha
a praticar. Depois da avaliacao do perito médico, designado pelo juiz, e
da propria sentenca do juiz, é declarado passivel de interdicao legal e
anunciado um familiar (geralmente) para ser seu curador, ou seja, aquela
pessoa que sera responsavel pelo idoso em questao.

Deixar estas resolucdes para depois, ndao se preocupando com os
aspectos legais de ter um idoso afetado por deméncia em casa, varias
vezes levam muitas familias a terem dores de cabeca. Isso é percebido
na ocasiao da renovacgao da procuragao do banco ou do INSS, quando o
idoso ja nao pode mais assinar seu proprio nome. Ou quando a familia
procura o médico assistente solicitando uma declaracao de que esse idoso
afetado esta em plenas condicdes de gerir bens e pessoas! E claro que o
médico nao pode avalizar este tipo de declaracao, nao correspondendo
a realidade e ele estaria infligindo o cédigo de ética médica, com um ato
de falsidade ideolégica. Portanto, quanto mais cedo for conversado e
orientado sobre as questdes legais de interdicao e curatela, melhor para
toda a familia.



SETE HISTORIAS DE ALZHEIMER

VOVO NAO ESTA MAIS
COM A GENTE

“De nada adiantariam as adversidades, os nossos infortunios, se nao
nos tornassemos pessoas melhores, se nao aprendéssemos como licoes
de vida." Penso nessa frase, dita por minha tia, irméa de caridade, nos dias
derradeiros de minha mae.

Mamae comegou seus primeiros sinais de Alzheimer com aidade de
72 anos. Sou a ultima dos cinco filhos que ela teve. Somos trés mulheres
e dois homens. Ela me teve com 40 anos. No inicio, como na maioria dos
casos, achdvamos que eram somente lapsos de memoria ou falta de
atencdo. Ou preocupacao em excesso. Mamae sempre fora uma pessoa
muito preocupada com tudo. Com a chuva que poderia vir, com os netos
gue passeavam a noite, com minha familia que viajava para praia, com
o colégio das criancas, com o filho desempregado... Tudo era motivo de
preocupacao. Vivia sempre apreensiva, como se alguma coisa ruim viesse
a acontecer. Quando, realmente, acontecia algo de ruim, sabiamos que
encontrariamos uma mulher forte e amparadora, em vez de medo e
apavoramento.

Vivenciamos todo o processo que a maioria das familias brasileiras
viveu ou vive, ao correr atras do diagndéstico dos esquecimentos, cada
vez mais frequentes. Toda a via-crucis de consultérios, clinicas de exa-
mes, mostrar resultados de exames, testar medicamentos. Tudo muito
angustiante e cansativo. Ficamos menos ansiosos, quando o geriatra
que assumiu o caso de minha mae nos disse: “Tudo sugere ser Alzhei-
mer, porém somente o tempo e a evolu¢dao do quadro de sua mae é
gue nos dard a certeza da confirmacao deste diagnéstico. Leiam tudo
sobre Alzheimer, aprendam como lidar com essa doenca e como cuidar
melhor de sua mae. Esse serd, com certeza, o melhor remédio que ela
podera receber.
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Hoje, tenho um filho de 12 anos. Minha mae me ajudou muito a criar
0 nosso Samuel. Eu trabalho como psicéloga num hospital de oncologia.
Todos os dias, lido com pessoas em condi¢des de terminalidade, com can-
cer avangado. Trabalho também com suas familias. Algumas vezes, tenho
que conversar muito com os pais de pequenos pacientes oncoldgicos. E
um trabalho duro, dificil, mas estou preparada para isso e gosto do que
faco. Como disse antes, minha mae me ajudou a cuidar de Samuel. Nao
admitia nunca a hipotese de coloca-lo numa creche. Ela foi muito mais
que uma avo, também foi mae de meu filho.

Quando Samuel entrou para a escola maternal, quem levava e buscava
era mamae. Esta rotina continuou até o inicio do primario. E foi, justamente,
num final de tarde, quando mamaée foi buscar meu filho, que percebi que
algo ndo estava bem. Recebi um telefonema de uma padaria, no bairro onde
fica o colégio de Samuel. A pessoa que me ligou queria saber se poderia
buscar minha mae, que parecia perdida e nao sabia onde era o colégio do
neto. Estava muito aflita e ansiosa. Pedi para a administradora do hospital
para sair mais cedo do trabalho e corri para o colégio primeiro, pois ha mais
de 45 minutos que Samuel estava esperando sua avo. Depois, fomos a tal
padaria, resgatar mamae. Foi uma cena que me chocou muito. Encontrei-a
chorando, de cabeca baixa sobre a mesa da padaria, com um olhar de pa-
vor e de tristeza por ter-se perdido, por nao saber mais onde era o colégio
do neto. Foi dificil para ela aceitar, mas, a partir desse fato, meu marido se
incumbiu de levar e pegar nosso filho no colégio.

Sua doenca paulatinamente foi avancando. Os medicamentos para
Alzheimer pouco ajudaram, no caso de minha mae. Eu e meus irmaos
procuramos aprender, de fato, tudo sobre o enfrentamento da doenca.
Participamos de reunides da ABRAz de nossa cidade, ajudamos a divulgar
essa doenca no dia 21 de setembro, que é o dia mundial de Alzheimer,
fizemos cursos para capacitacdo como cuidadores e como familiares e
aprendemos, principalmente, a cuidar de nossa familia. Quando o geriatra
comentou que nao era somente nossa mae que estava doente, mas toda
a nossa familia, naquela hora nédo havia entendido o recado.

Num prazo de seis anos, mamae ja ndo conhecia mais seus filhos
e seus netos. Nao conhecia nem a mim. Nao conhecia mais o Samuel.
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Achava-o uma gracinha de crianca. Perguntava-me sempre como era o
nome dele. Sua artrose de joelhos também atrapalhou muito. Ja quase
nao conseguia mais andar sozinha. O andador era seu companheiro inse-
paravel, seja no quarto, na sala ou no banheiro. Suas dores eram terriveis,
vivia me pedindo mais e mais analgésicos. Tudo era paliativo, nada curava
ou, pelo menos, aliviava por alguns dias as suas dores nas pernas. Mamae
estava perdendo a guerra, ndo saia mais da cama, como se a imobilidade
fosse o melhor remédio para suas dores.

Numa consulta domiciliar, o geriatra, apés inteirar-se da situacao de
mamae, afirmou: “Nao sei se vocé reparou, mas nao é somente o Alzheimer
que piorou o estado de sua mae. Percebo que esta imobilidade, por ficar
muito tempo na cama, é que estd gerando uma série de complicagoes.
O quadro reumatolégico agravou-se e suas artroses agora também atra-
palham as articulagcbes dos ombros e dos cotovelos. Depois que sua mae
passou a usar fraldas (sei que foram necessdrias), aumentou a recorréncia de
infeccdes urindrias. Até uma escara apareceu no gluteo. Ela estd muito mais
confusa e agressiva. Precisamos tira-la da cama. Deixa-la mais sentada.”

O pior ainda nao tinha acontecido. Mamae morava sozinha e, nos
ultimos anos, mantinhamos uma cuidadora para ficar durante o dia e nés,
filhas, revezdvamos a noite. Todas trabalhavam durante o dia. Todas esta-
vam muito cansadas. A situacao estava comecando a ficar insustentavel.
Mais uma sugestao do geriatra: “J& pensaram na possibilidade de levar
sua mae para uma casa de repouso? Em alguns casos, admito que possa
ser a melhor solugdo. Pensem nisso!”

Depois de muito conversar com meus irmaos, optamos por leva-la
para uma casa de repouso especializada em idosos de alta dependéncia.
E dificil aceitar esta realidade. Parece fugir de nosso controle, ndo cuida-
mos mais dela, diretamente. Nossa tranquilidade é a sua cuidadora, que
continua a trabalhar com ela durante o dia, na casa de repouso. Agora,
o revezamento das filhas é no horario de visitas. No final de semana, a
familia toda se reine em sua volta e, mesmo sem saber a razdo de tanto
alvoroco, ela adora os carinhos e a presenca de todos. Ela esta bem cui-
dada, faz fisioterapia trés vezes por semana, sua escara cicatrizou e fica a
maior parte do dia sentada em sua poltrona.
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Samuel fica mais tristonho e calado, quando volta da casa de repouso.
Num domingo, depois de mais um dia de visita, ele me perguntou: “Ma-
mae, por que vové nao me conhece mais?” Explico, mais uma vez, para
Samuel que vovo estd muito doente. Sua doenca esta principalmente na
cabeca, na memoria. Ela ndo reconhece mais ninguém da familia. Ela se
esqueceu de todos. Nao porque quisesse, mas porque a doenca atrapalhou
sua memoria. Com aqueles olhinhos de aflicdo que aprendi a conhecer,
ele disse: “Mamae, vové esta morrendo?” Pensando no meu trabalho e
nas centenas de criancas que me fizeram uma pergunta muito parecida,
nao menti para ele. A vové esta muita cansada, sua doenca estd muito
avancada, nao sabemos quando, mas vovo brevemente ndo estara mais
com a gente.

“Mamae, quando vové morrer, o que vai acontecer com ela?”

Antes de responder, pergunto para Samuel o que ele acha que pode
acontecer. Sem pestanejar e com a conviccao inocente das criangas, disse
que vovo vai para o céu, pertinho de Jesus. Estava frequentando o cate-
cismo para primeira comunhao. Dou um sorriso e concordo com ele. Faco
uma peqguena comparagao: “Se vocé, Samuel, perdesse um brinquedo
muito valioso, é claro que, para nds, ele estaria perdido, mas continuaria
sendo um brinquedo muito valioso. Pode estar em outro lugar, com outra
crianga que o achou, mas continua sendo um brinquedo valioso. Assim
serad quando vové morrer, ela ndo estara mais com a gente, mas continuara
sendo a alma bondosa e amiga que sempre foi. Esteja onde estiver.”

Amanhecia. Era um domingo de sol de inverno, a temperatura estava
baixa e havia poucas nuvens no céu. A enfermeira da casa de repouso me
ligou, com a voz pausada e grave, avisando que minha mae nao acordara
naquela manha. Samuel me perguntou quem era ao telefone. Digo so-
mente: “Vovd nao estd mais com a gente!”
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MAIS ALGUNS TEMAS
SOBRE ALZHEIMER

INSTITUCIONALIZACAO

Quando um profissional de saude ou gerontélogo fala algo
sobre o tema institucionalizacdo, o que ele estd querendo se referir
diz respeito as instituicoes de longa permanéncia para idosos (ILPI),
também conhecidas como casas de repouso, clinicas geriatricas ou
asilos. O ato de institucionalizar um idoso significa leva-lo a residir
em uma ILPI, pois sua residéncia anterior ndao oferece condigbes
de manté-lo com uma qualidade de vida adequada. O motivo pode
ser a falta de cuidado, a soliddo, sua prépria familia ou morte de
cénjuge ou ente familiar.

A doenca de Alzheimer é, nos dias atuais, a principal causa de insti-
tucionalizacao de idosos. Seja em paises ricos, seja nos paises em desen-
volvimento. Varias estatisticas apontam um grande aumento de idosos
em ILPIs pelas deméncias, podendo responder com mais 50% de todos
os moradores.

E fato que a imensa maioria de nossos idosos com Alzheimer esta
sendo cuidada em casa. Nossas familias ainda tém um arraigado sentimen-
to de cuidar dos parentes mais velhos. Também, em nossas cidades, sao
comuns familias ainda numerosas, que podem cuidar de seus idosos, em
casa. Entretanto, o futuro reserva um quadro mais sombrio em relacao a
familia cuidadora de seus idosos. De numerosas, elas estao ficando cada
vez mais nucleares, com um ou dois filhos. Nao havera mais a filha solteira
ou villva para cuidar de seus pais e tios. Todos trabalharao fora e ficara
dificil cuidar dentro de casa.
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Diante dessa perspectiva, percebe-se facilmente que a demanda para
institucionalizacao de idosos aumentara cada vez mais. Resumindo, nossas
familias ficardo menores, a populacdo de idosos aumentard muito nos
proximos 20-30 anos, 0 que causard um incremento enorme no numero
de idosos com Alzheimer. Lembram que a idade avancada é o principal
fator de risco para a doenca de Alzheimer?

Por que um idoso afetado é levado por sua familia a uma casa de
repouso?

Como no caso da avé de Samuel, nossa ultima histéria, uma fami-
lia pode levar seu idoso para institucionalizacao, quando nao ha mais
condicao de cuidar em casa, principalmente se for uma doenca que
cause alta dependéncia. Outra situacao é o idoso que ja residia sozinho
ou quando o cénjuge ou a pessoa com que residia, falece. Mais uma
situagdo: familias desestruturadas, com muitos conflitos, sem ninguém
para cuidar, realmente. Enfim, vérias situacées podem ocorrer e o que
seria uma situacao tragica (institucionalizar), na verdade, podera ser
uma solucao e uma béncao para o idoso, com consequente melhoria de
sua qualidade de vida.

Mais um fato sobre ILPIs: nossas instituicbes ainda sao poucas
e com preparagao precdria para receber idosos de alta dependéncia.
Principalmente, os portadores da doenca de Alzheimer. Mesmo com
a normatizacao e fiscalizagdo da ANVISA e da Promotoria da Pessoa
Idosa, muitas delas ainda nao apresenta pessoal preparado e treinado
e ambiente adequado para residéncia de idosos. Esperamos, para um
futuro breve, que nossas ILPIs possam estar aptas para atender adequa-
damente nossos idosos.

MAUS TRATOS, ABUSOS E VIOLENCIA

Ficou bem claro nessa nossa ultima histéria: familias bem orientadas
e estruturadas raramente sao induzidas a causar algum mal, mesmo que
involuntariamente, aos idosos portadores de Alzheimer. Ao contrario,
familias desestruturadas ou que nao buscam informacgdes e orientacdes
sobre como cuidar de seus idosos, podem mais facilmente incorrer em
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negligéncias, abusos e maus tratos. Como escrito na histéria MEUS IR-
MAOS NAO QUEREM ME AJUDAR, a familia é o principal elo entre o idoso
dependente e um cuidado de qualidade a ele prestado.

Neste tépico, mostraremos que os idosos mais dependentes, em
especial, os idosos portadores de deméncia podem ser as maiores vitimas
de maus tratos e violéncia. Vou repetir: as maiores vitimas. Semelhante as
criangas pequenas e aos bebés. Fica evidente esta comparacao, pois sao
pessoas que nao podem se defender e ndo possuem autonomia prépria.
O Estatuto da Crianca e do Adolescente e o Estatuto do Idoso vém ao
encontro desta tao necessaria protecao.

Maus tratos e violéncia contra o idoso com Alzheimer referem-se a:

‘Abusos fisicos, psicologicos e sexuais

‘Abusos financeiros

‘Abandono

‘Negligéncia da familia e dos que cuidam

‘Deixar que os préprios idosos com Alzheimer tenham atitudes que pos-
sam trazer-lhes algum mal.

H4 um dado muito interessante das delegacias de protecao a
pessoa idosa de Sdao Paulo e de Belo Horizonte, que afirma ser um
familiar, o maior agressor de um idoso dependente. Geralmente, é
o filho de meia idade, solteiro ou separado, que mora com os pais e
que depende financeiramente deles. A maioria destes filhos agressores
é dependente quimico. Imaginem ter em casa uma pessoa com essas
caracteristicas, morando junto com um idoso portador de Alzheimer?
Lembrar que boa parte dos casos de maus tratos que acontecem, nao
sao denunciados!

Outro aspecto interessante sobre o tema recai sobre as instituicdes de
longa permanéncia para idosos (ILPI). Como foi escrito no ultimo paragrafo
sobre a institucionalizacdao de idosos com Alzheimer, estabelecimentos
precarios, com funcionarios mal capacitados podem ser foco propicio
para maus tratos e violéncia. Ai pode ocorrer toda sorte de abusos fisicos
e psicologicos, bem como negligéncia e abandono.
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Por fim, é necessario que todos saibam que maus tratos e violéncia
contra os idosos existem. E tém um efeito devastador na vida do idoso
afetado (podendo chegar até a morte) e na vida de toda familia. Somente
através da boa orientacdao de como cuidar e da denuncia da pessoa ou
da instituicao que provoca os maus tratos, é que se pode trazer uma pro-
tecao adequada e seguranga para uma das maiores vitimas de violéncia
em nossas cidades.

EXPLICAR ALZHEIMER PARA AS CRIANCAS

Samuel foi um bom exemplo de como falar para as criangas sobre
Alzheimer. Sua avé foi sua segunda mae, ajudou a crid-lo e educé-lo,
tinha lagos afetivos fortissimos e a convivéncia era didria. Mesmo na sua
inocéncia e em sua mente infantil, Samuel percebia claramente que as
coisas nao andavam bem com a sua avé. Fazia perguntas para sua mae e
ficava triste com o que estava acontecendo.

A primeira dica é sempre conversar com as criancas. Nao precisa falar
dos detalhes sobre a doenca, de repetir todas as orientagbes médicas.
Explique de acordo com a capacidade de entendimento de cada crianca.
Fale a verdade, ndo invente e nem dé a falsa impressdo de que tudo ira
melhorar. Se a crianca evita falar sobre o assunto e se mostrar triste com
a situacao, uma boa saida é usar outros tipos de linguagem, por exemplo,
o desenho. Estimulando criancas a desenhar sobre temas ligados ao uni-
verso familiar, poderemos observar claramente como a crianga assimila
toda a situacao que a familia esta vivendo. Assim, fica mais facil conversar,
explicar e cuidar melhor também de seus filhos.

A segunda dica é sobre perguntas desconcertantes que as criangas
fazem. Em nossa histéria, Samuel pergunta para sua mae se a avo iria mor-
rer. O que fez sua mae? Ela foi clara e sincera. Sim, vové esta muito cansada
e sua doenca esta muito avancada, nao se sabe por quanto tempo vovo
ainda viveria. E, sem pestanejar, Samuel emendou outra pergunta ainda
mais desconcertante e dificil de responder. Para onde ela vai, quando
morrer? Diz a psicologia infantil que as perguntas sdo também respostas.
Devolvendo a questao e perguntando sobre o que a crianga acha, fica mais
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facil responder suas questdes. Fazer comparagdes e contar histérias sdo
as melhores formas de explicar questdes dificeis até para mentes adultas.
Leia novamente a comparacao que a mae de Samuel fez.

Uma terceira dica é deixar as criangas ajudarem, no que puderem, a
cuidar dos avds. A companhia e o carinho afastam a angustia da doenca
e aproxima-os cada vez mais. Mesmo que o idoso ndao o reconheca como
neto. Ver televisao junto, almocarem juntos, ajudar a tomar conta, tudo o
que estiver ao alcance da criancga e que ela se sinta util.

DIRETIVAS PARA OS IDOSOS PORTADORES

A medida que uma sociedade e uma cultura avancam em suas
conquistas democraticas, maior é o respeito a constituicao e pela lei.
Nos paises mais desenvolvidos e ricos do hemisfério norte, os idosos tém,
a cada ano que passa, mais preocupacdes com uma série de questdes que
diz respeito aos seus direitos e suas vontades. Por exemplo, a lei holandesa
faculta a eutandsia para aquelas pessoas que tém uma doenca incuravel,
avancada e dolorosa. Neste caso, a grande maioria das pessoas que usam
desta prerrogativa da lei holandesa sao as pessoas idosas.

No Brasil, questdes éticas como aceitar ou recusar tratamentos mé-
dicos ou a disposicao de seu corpo apos a morte (doagao de érgaos ou
cremacao), nao sao ponderadas entre a grande maioria dos adultos e dos
idosos. Acha-se até de mau gosto falar sobre esses assuntos. No entanto,
quando colocados de forma legal, resguarda o direito da pessoa dispor
de sua vontade, segundo seu proprio desejo. Evita uma série de embates
e de disputas judiciais. Evita dor de cabeca para quem fica.

Quando ha o aparecimento de uma doenca séria, grave e incapacitante,
esta nao aparece repentinamente e com maxima intensidade. Bem informa-
do sobre sua situagao, o idoso podera colocar varias decisdes para sua familia
e seu advogado, tanto em relagao ao seu futuro, quanto a disposicdo de seu
patrimonio. Na doenca de Alzheimer, isso acontece claramente. O idoso ain-
da pode ter autonomia de decisao, na fase inicial da doenca. Sua nogao de
pessoa e de individualidade ainda pode estar bastante preservada. Conhece
toda a sua familia e pode ter opinido sobre os mais variados assuntos.
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O idoso deve saber que ele é portador da doenca de Alzheimer?

Controverso, nao existe uma resposta Unica para essa pergunta.
Porém, o médico deve ser honesto, quando questionado pelo préprio
paciente sobre seu estado de saude. Normalmente, quando me fazem
essa pergunta, uso a tatica da mae do Samuel: O que o senhor pensa
sobre isso? Qual é a sua opinidao? Depois, fica mais facil responder. Todo
0 paciente que apresenta boa autonomia sobre sua vida tem o direito de
saber sobre sua doenca e sobre o progndstico que ela encerra. E um direito
dele! Nao importa se vocé ou a familia queira protegé-lo de tal infortunio.
Vocé gostaria de saber que doenca tem?

Assim, fica mais facil pensar nas diretivas, nas decisbes que terao
que ser tomadas quando o idoso falecer ou quando néo estiver mais em
condicbes de escolher, de ter autonomia sobre a sua propria vida. Quero
um enterro normal ou quero ser cremado? E minha vontade doar meus
6rgaos, se puder? A quem, segundo a minha vontade, deixarei meu
patrimonio? Quem eu escolheria para ser meu curador e tomar frente
sobre meus assuntos financeiros e legais, quando sozinho nao puder mais
decidir? Gostaria que tentassem todos os tratamentos possiveis para com-
bater minha doenca, a custo de pesados efeitos colaterais? Quero evitar
tratamentos futeis, que s6 prolongariam o meu sofrimento e a minha
vida? Nos momentos derradeiros, sem qualquer expectativa de melhora,
é minha vontade ser levado para unidade de tratamento intensivo, longe
de meus familiares?

FINITUDE

A cena onde o pequeno Samuel pergunta para a mae se vové vai
morrer e, quando ela morrer, para onde ela iria, é verdadeira. Mudei os
nomes e as situagdes. Mas a esséncia foi a mesma. Aconteceu daquela
maneira. A arte e a ficcdo é que imitam a vida. J4 ndo se discutia mais se
a avo morreria, mas se ela ficaria bem depois. Para onde ela iria e se ndo
sofreria mais. Nada mais humano e amoroso.

Nossa sociedade consumista e tecnoldgica trata a morte como evento
estranho e desprovido de realidade. Morrer é fracassar, a morte sao os ou-
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tros. Morre-se nas catastrofes, nas tragédias, nas guerras. Morre-se longe
do lar. Lugar de morte é nas UTI’s dos hospitais. Faco a seguinte reflexao
sobre o finitude: “A reflexdo sobre a morte, sobre a nossa prépria morte
e de nossos familiares e amigos, pode demonstrar que temos uma boa
nocao de realidade e de que somos finitos. Com isso, poderemos convi-
ver e aceitar melhor as perdas que a vida ird nos infligir. Como dizem os
psicélogos, refletir sobre a morte, procurando entendé-la e aceité-la, faz
bem para nossa saide mental. Ndo é errado chorar uma perda, ficar por
algum tempo deprimido e triste pelo falecimento de uma pessoa querida.
O luto também faz parte de nossas vidas. No inicio, custamos a acreditar
que a vida da pessoa possa ter acabado, sentimos um vazio muito grande,
uma tristeza muito grande. Achamos que nunca mais iremos recuperar.
Porém, o tempo serd um grande amigo e conselheiro, e nossas feridas,
aos poucos, irao cicatrizando. Nossa tristeza profunda tornard uma lem-
branca mais amena e menos sofrida, de uma pessoa que amamos e que,
de alguma forma, ainda esta conosco.”

Padre Leo Pessini, da Congregacao de Sao Camilo, grande estu-
dioso do assunto, escreve: "Hoje vemos o deslocamento da morte. Ja
nao se morre mais em casa, em meio aos seus. Morre-se sozinho nos
hospitais. Ali, a morte ndo é mais uma ocasiao de cerimonia ritualistica,
presidida pelo moribundo. A morte é um fendbmeno médico, causada
pela parada de cuidados, declarada por decisao do médico. Hoje, a
iniciativa de como morrer e qual a hora da morte, passou dos familiares
para os médicos. Sao eles os donos da morte, do seu momento e de
suas circunstancias”.

Ele continua dizendo: “E preciso evitar a emocao, tanto no hospital
como em sua casa. SO se tem direito a emocao e luto particular, as es-
condidas. E importante que os amigos, os vizinhos e, principalmente, as
criangas nao percebam que a morte ocorreu. Nao se usam mais sinais de
luto, nao se usam mais roupas escuras.’

O paciente em fase avancada de doenca de Alzheimer, provavel-
mente pode apresentar como evento final (0 que causara diretamente a
morte) uma pneumonia, uma infeccdo generalizada, problema cardiaco
ou derrame. Conhecemos varios idosos que, acometidos por problemas
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cardiacos ou respiratérios graves, foram levados para o hospital (se ja nao
estavam internados) e de 13 para a UTI. Imaginemos a cena: seu familiar
em fase final de deméncia, com pneumonia grave, com poucas chances
de sobreviver, sendo levado para a UTIl. Os médicos colocarao um tubo
na garganta do idoso, que sera ligado a uma maquina que ira respirar
por ele. Serao administrados antibiéticos ainda mais potentes e caros. Ira
ser alimentado por uma sonda gastrica. A urina também saira por outra
sonda colocada na uretra até a bexiga. Nestas condic¢des, o idoso podera
ficar “vivo” durante dias ou até semanas. Se perguntarmos aos médicos
quais as chances de sobrevivéncia, eles dirdo que sao remotas, mas que
estdao fazendo tudo que esta ao alcance de suas possibilidades!

Este paciente certamente ird a 6bito sem a presenca de sua familia,
sem o carinho de seus amados. Morrera como um numero (paciente do
leito tal), na hora que a medicina “fracassar”. Muito triste, ndo?

Temos, sim, condi¢bes de escolher o que sera melhor para nés e para
0s nossos familiares. O que serd mais humano. Um velho ditado sobre o
cuidado com o paciente diz que devemos cuidar sempre, curar quando
possivel e jamais abandonar! Levar o idoso com deméncia, em condicao
de terminalidade, para a UTI, certamente ird parecer abandono. So6 se
prolonga a vida (é vida?), tentando afastar a morte inevitavel. Nao seria
melhor o idoso ter uma morte mais natural, mais humana?

Dissemos que a doenca de Alzheimer é uma doenca familiar, onde
todos os familiares convivem e compartilham o sofrimento de ter seu
amado nessas condicdes. Se a familia ndo é incluida nas decisdes de tra-
tamento e na escolha de sua partida, tudo que foi investido em cuidado
poderd se perder. Damos um longo adeus nos anos finais de sua vida, e
no momento derradeiro, ficamos ausentes.

Converse com todos os familiares e com o médico a respeito deste
capitulo. Nao deixe para a ultima hora a decisao de como se deve agir
nas emergéncias, na piora da doenca. Pense em qual poderia ser a von-
tade do idoso. Empregar todos os recursos médicos disponiveis para
prolongar a vida, ou nao usa-los e ter uma morte mais digna ao lado
de seus familiares? Serd que o idoso ja se manifestou sobre o assunto?
Qual foi seu desejo?
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Para finalizar, mais uma reflexdo. Vem de Marie de Hennezel, no livro
A MORTE INTIMA:

“... 0 tempo de morrer tem um valor..
acompanhar esse tempo exige de todos, uma
aceitacao diante do inelutavel, do inevitavel, que é
a morte. Isso imp[ica o reconhecimento de nossos

limites humanos. Seja qua[ for 0 amor que sintamos por

alguém, nao podemos impedi—[o de morrer, se tal é o seu
destino. Também nio podemos evitar um certo soﬁrimen’co

objetivo e espiritual que faz parte do processo de morrer

de cada um. Podemos somente impedir que essa parte de
soﬁimento seja vivida na soliddo e no abandono, podemos

envolvé-la de humanidade”.
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A OITAVA HISTORIA DE ALZHEIMER

Apos ler as SETE HISTORIAS DE ALZHEIMER, esperamos que este livro
tenha lhe ajudado a compreender melhor o complexo mundo da doenca
de Alzheimer e de como ela afeta profundamente a vida do idoso e de
sua familia. E convidamos vocé para escrever a oitava histéria deste livro,
ja que aprendeu muitas coisas acerca do enfretamento dessa doenca e
de como a familia unida e bem informada é um dos melhores remédios
para o idoso.

Nas préximas linhas, escreva a sua histéria de Alzheimer e complete
este livro. Temos certeza de que nao haverd, na sua histéria, nenhuma
familia sem informacéao e solidariedade, nenhum idoso sofrendo maus
tratos, nenhum tratamento sem que esteja envolvida uma equipe multi-
disciplinar, enfim, o final talvez nao seja felizz mas havera uma
expectativa mais realista e mais humana. Haverd mais cuidado e mais
carinho para a pessoa idosa.
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MAIS DICAS PARA CUIDAR DE
IDOSOS COM ALZHEIMER

BANHO

* A rotina do banho é essencial. Mudancas de horario e da maneira de
como conduzir o banho, devem ser evitadas.

* O cuidador deve, na medida do possivel, deixar que o idoso realize
(quando estiver em condi¢des) a tarefa de banhar-se. A melhor maneira
de o cuidador agir, é na condicdo de incentivador e auxiliar.

*Antes de chamar o idoso para o banho, o cuidador devera preparar tudo
nos minimos detalhes. A falta de uma preparacao adequada poderd levar
a uma situacao tensa e perigosa. Assim, se 0s objetos necessarios nao
estao a mao (sabonete, shampoo, toalha, roupas limpas), corremos o risco
de ter que deixar o idoso sozinho, confuso e molhado num ambiente
potencialmente perigoso.

*Quando se esta preparando o banho, todas as acbes devem ser explicadas
em voz alta, falando clara e pausadamente, uma a uma.

*Banho de chuveiro, com dgua em abundancia e temperatura agradavel
sao requisitos indispensaveis. Banhos de banheira ou no leito sao reser-
vados para situagoes especiais, quando a nossa experiéncia nos mostrar
ser melhor.

Ao iniciar o banho, dependendo do grau de autonomia do idoso, deve-se
pedir que va se despindo. As ordens devem ser bem claras: “Vamos tirar
suas roupas’, “Entre no box”, “Passe o sabonete nas axilas”.

*Todas as ordens bem executadas devem ser acompanhadas de elogios.
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+Apds o banho, o cuidador deve oferecer a toalha, e pedir ao idoso que
se seque, supervisionando principalmente entre os dedos dos pés e
nas dobras do corpo. Depois, oferecer roupas limpas, peca por peca,
explicando onde colocar (a camisa, as meias...) e ajudando-o, se for
necessario.

+ O banho também é um 6timo momento para realizar uma revisao
sistematica da pele, unhas e cabelos, observando assim alguma lesao
escondida, rachadura na pele ou nos pés, hematomas ou algum outro
trauma, escaras que estao iniciando, micoses, etc.

+ As unhas devem ser cortadas semanalmente.

*O cuidado com a cavidade oral (boca) é importante. A limpeza de
proteses (dentaduras e outras préteses) ou mesmo dentes natu-
rais, bem como as gengivas, devem ser rigorosamente observados,
principalmente apds as refeicdes. Um bom artificio para conseguir
ajuda do idoso nesta tarefa, é o cuidador escovar os seus préprios
dentes e pedir ao idoso que o imite.

+Os cabelos devem ser lavados regularmente e revisados em busca de
parasitas. Os cortes do cabelo e da barba devem ser feitos periodica-
mente.

*O uso de maquiagem é positivo para as senhoras idosas, e devem obe-
decer ao bom senso.

+A atitude a tomar em relagdo ao idoso que ndo quer fazer a sua higiene,
e nem deixar o cuidador fazé-lo, é a de manter postura determinada,
evitando a confrontacao e a discussao, conduzindo com firmeza, passo-
a-passo, a execucao de toda a tarefa!

VESTUARIO

» Evitar roupas cheias de detalhes e dificeis de usar. Evite fivelas, cintos,
botdes, camisas com gravatas ou vestidos fechado atras.

* Use e abuse de velcro e ziper. Sapatos tipo mocassin, faceis de usar.
Sutids com fecho na frente.
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Orientar e acompanhar o idoso na hora de vestir, nao dando a ele muitas
escolhas. No maximo duas ou trés pecas para escolher.

+ Dar a roupa para vestir, em sequéncia, falando clara e pausadamente:
“Primeiro a cueca (calcinha e sutia), depois a calca, a meia, a camisa..."

» Sempre, como em qualquer tarefa que o idoso realiza, faca elogios e
incentive o seu bom desempenho!

*Quando o idoso insistir em usar sempre a mesma roupa (0 mesmo terno ou o
mesmo vestido), ndo aceitando que ela seja trocada e lavada, um bom recurso
é comprar pecas idénticas, nao o deixando notar a duplicidade das roupas.

INCONTINENCIA URINARIA E FECAL

Em primeirissimo lugar, nunca se deve causar constrangimento ou ficar
com raiva do idoso, pois além de nao ser culpa dele, pode deixa-lo tam-
bém muito triste, pouco cooperativo e até muito mais agitado.

Faca o diario da incontinéncia, anote os horarios em que o idoso urina
normalmente ou que ocorre a incontinéncia. Veja qual é o padrao de
diurese do idoso.

+ Se 0 idoso se perde, ndo sabendo onde fica o banheiro e ndo chega a
tempo, acontecendo assim a incontinéncia, uma das dicas é sinalizar bem
a porta do banheiro, com palavras grandes e chamativas (rosa choque,
verde e azul exuberantes, vermelho) ou colocar a prépria figura de um
vaso sanitario. A noite, deixe a luz do banheiro acesa. Deixe o quarto
do idoso mais perto do banheiro. Em alguns casos, o ideal seria deixar
o periquito/comadre junto a cama. Finalmente, facilitar o uso do vaso,
com assentos altos e adaptados e barras laterais.

+E uma MA IDEIA restringir a ingestdo de liquidos, e assim o idoso urinar
menos. Esta atitude do cuidador/familiar pode causar desidratacao no
idoso e piorar ainda mais seu quadro clinico. Uma boa hidratacao com
agua, sucos, leite é vital para a saude do idoso com deméncia!

Durante a parte do dia, procure levar o idoso, em intervalos regulares, ao
banheiro. O didrio pode ser util para identificar os melhores horarios.
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*Procure vestir o idoso com roupas faceis de retirar ou abrir. Velcro é uma
6tima opcao, no lugar do ziper ou dos botoes.

Uso de fralda descartavel geriatrica pode ser util a noite, apesar do
constrangimento e da vergonha que o idoso possa sentir. Quando bem
explicado e feito de maneira carinhosa pelo cuidador/familiar, sempre
ha boa aceitagdo. Observar se a fralda ndo amanhece muito cheia ou va-
zando, pois talvez serd necessaria uma troca no meio da madrugada.

Se o idoso nao consegue ir até ao banheiro, para urinar ou evacuar,
por problemas diversos e a incontinéncia é mais severa, o uso de fralda
geriatrica é imperativo, durante todo o dia (dia e noite). Deve-se aten-
tar, entdo, para alguns cuidados como a troca de fraldas, em intervalos
regulares. Nunca deixar fraldas molhadas no corpo por muito tempo,
evitando assaduras e feridas na pele. Uma boa higiene, em cada troca, é
muito importante, com o uso de dgua e sabonete para retirar residuos
de fezes e de urina. Nas mulheres, a ma higiene pode, inclusive, ser causa
de infeccdo urinaria. Ao fazer a limpeza, sempre limpar a regido anal de
frente para trds, isto é, da vagina para o anus, evitando levar fezes para
o canal da uretra, contaminando a urina.

‘Lembrar que a agitacao pode ser um sinal de que o idoso quer urinar ou
evacuar. Se ja usa a fralda, pode ser sinal de troca-la.

PROBLEMAS DE COMUNICACAO

SEJA FLEXIVEL:

Lembre-se de que cada pessoa é Unica, e de que cada relacionamento
é diferente. Converse com outros cuidadores e familiares e veja como eles
lidam com essas situacoes. Pode ajudar muito.

Nao espere muito do idoso, a tendéncia da doenca é de evoluir para
pior. Seja realistal

Falar ndo é a Unica forma de comunicacao. Outras formas nao verbais
podem ajudar muito: o tom da voz, tocar o corpo do idoso, o carinho, o
olhar, o abraco, o beijo...
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Sempre faga com que, ao conversar com o idoso, ele esteja olhando
para vocé, prestando atencdo no que vocé estd falando. Aprenda a reco-
nhecer os sentimentos e emog¢des do idoso, pode ajudar muito.

PRESERVE A ESTIMA DO IDOSO:

Nao trate o idoso como crianca ou como doente! Trate-o com respei-
to, como adulto, como idoso que é. Continue compartilhando de sua vida
com o idoso, mostre a ele que vocé o estima, 0 ama; fale de suas emocgoes,
de suas atividades e de seus passatempos.

O idoso pode nao saber se comunicar direito, mas podera entender
razoavelmente os sentimentos e emocgoes. Preserve, assim, a dignidade e
o respeito do idoso. Nunca discuta problemas relacionados com ele, em
sua presencga, como se ele nao entendesse, ndo existisse ou nao estivesse
ali. Explique e ensine essas dicas para toda familia e para os amigos.

MANEIRAS DE FALAR:

O cuidador deve permanecer sempre tranquilo e falar de um modo
gentil e amigavel. Comunicar com frases curtas e simples, enfocando
uma ideia ou uma opiniao de cada vez. Dé tempo para o idoso entender
o que lhe é dito.

Deve-se falar claro e lentamente, sem elevar a voz. Se for necessario,
podem-se repetir palavras que expressam o mesmo sentido. Exemplo:
tomar banho, lavar o corpo, entrar no chuveiro...

Ao dizer nome, dé-lhe uma orientacao: “Maria, sua filha!”, “Jodo, seu
vizinho!”

Procure nao discutir ou convencer o idoso, nao partindo para conver-
sas mais complexas e de dificil entendimento. Fale com simplicidade!

SIMPLIFIQUE AS ATIVIDADES:

Ao solicitar ajuda do idoso, dé instrucdes simples. Exemplo: ao vesti-
lo, dé a ele peca por peca, primeiro a cueca, depois a calca, a camisa...

Se o idoso ainda é util nas tarefas de casa, peca sua ajuda, dé-lhe
tarefas simples, faca-o sentir util, agradeca-o pela ajuda prestada. Isto
podera elevar muito a sua auto-estimal
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Procure fazer perguntas que tenham como respostas, palavras sim-
ples: nao, sim, é...
Evite muitas escolhas. Apresente poucas op¢Oes de cada vez.

OUTRAS DICAS

Encoraje sempre o riso! O bom humor é a melhor maneira de con-
tornar a confusao e o mal-entendido. Com o sorriso tudo pode ficar mais
facil. Evite levar preocupacdes e tristezas ao idoso. Deixa-lo frustrado ndo
ajuda em nada, e podera piorar seu estado geral.

Mostrando e tocando objetos, retratos e quadros, pode-se ajudar a
“puxar”a memoéaria e a melhorar a conversa. A musica pode ser um exce-
lente modo de comunicacao, ajudando o idoso a recordar sentimentos,
pessoas e situacdes mais antigas.

MEDICAMENTOS

‘Leve sempre a Ultima receita ou as caixas dos remédios que o idoso toma.
Nao confie na memorial

'Sempre que notar que estao sendo administrados muitos remédios

diferentes, pergunte ao médico se realmente sao necessarios. Além de
onerar o custo do tratamento, que &, na maioria das vezes, para tratar
sintomas e ndo para curar, certamente irdo causar efeitos colaterais,
inclusive sérios.

Verifique e repita para o médico, os remédios e seus horarios de tomadas.
Com delicadeza, peca para escrever com uma letra mais legivel.

Pergunte ao médico se os remédios podem ser dados juntos, no mesmo
horério, para facilitar. Na grande maioria das vezes, é permitido.

‘Relate ao médico se notar que algum medicamento possa ter dado efeito
colateral.

'Se 0 idoso nao é capaz de entender a receita que esta tomando, nao o
deixe tomar o remédio por conta prépria. Ele podera tomar doses erradas
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em horarios errados, sendo muito prejudicial para sua saude. O cuidador
é que deve guardar o remédio e dar nas doses e nos horarios certos.

‘Nunca tome remédio por conta prépria, nunca tome remédio por indi-
cacao do vizinho, parente ou amigo.

'Se o cuidador tiver qualquer davida, nao devera se acanhar em buscar
orientacao com seu médico.

PROBLEMAS COM O SONO

‘Reveja com o médico as medicagdes que o idoso toma, pois uma mu-
danca simples de horario ou a retirada de algumas delas, dispensaveis,
pode melhorar muito o padrao de sono.

Ver se 0 idoso nao estd desconfortavel na cama, se ele nao esta sentindo
dor ou mal-estar, medo, inseguranca, falta de carinho ou a companhia
de alguém no quarto.

‘O idoso pode acordar para urinar varias vezes, e perde o sono. Nesse
caso, procure deixar o urinol ou periquito perto de sua cama, evitando
que ele va ao banheiro e acender as luzes da casa.

‘A ociosidade e o sedentarismo, durante o dia, podem piorar o padrao
de sono noturno. O exercicio fisico, a caminhada e ocupacao de tempo
com atividades podem restaurar o sono perdido.

‘Evitar cochilos e deitar na cama ou no sofa, durante parte do dia.

‘Evitar bebidas estimulantes a tardinha e a noite: café, cha-mate, refrige-
rante e bebidas alcodlicas.

Tristeza e depressao sao grandes inimigos do sono. Tratamento médico
adequado é primordial.

‘Um cuidador cansado e estressado, pelos cuidados do dia, pode também
atrapalhar o idoso a entender que tem que dormir & noite. E bom terum
cuidador so para ficar a noite. Deixar o cuidador do dia descansar.

‘Lembrar que os problemas de sono podem ocorrer em algumas épocas
e nao permanentemente. Paciéncia, entao, que a insénia pode acabar.
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'Se nada disso resolver, a ajuda de um médico, com uma prescricao de
tranquilizante ou sonifero, pode contornar essa situacdo, estabilizando
o padrao de sono do idoso e melhorando a convivéncia familiar.

ALIMENTACAO DO IDOSO COM ALZHEIMER

A boa alimentacao é uma preocupacao também constante para a
terceira idade, pois por uma série de fatores, que enumeramos a seguir,
podem causar deficiéncias importantes para o organismo ja envelhecido.
Sao eles:

‘Problemas odontoldgicos: auséncia dos dentes, préteses velhas e mal-
ajustadas, e doenca da cavidade oral e das gengivas.

‘Problemas de degluti¢do: ou seja, para engolir, com dificuldade para
engolir alimentos mais sélidos, devido as patologias da garganta e do
esofago.

Perda ou diminuicdo do paladar e do olfato (cheiro).

‘Problemas psicogeriatricos: principalmente a depressao, a tristeza, o
desanimo, a apatia e a solidao.

'‘Uso de muitas medica¢des, que podem trazer muitos efeitos colaterais
e perda de apetite, bem como problemas gastricos, como a azia e a
gastrite.

‘Doencas comuns para o idoso, como os problemas cardiacos, os pul-
monares, 0s gastricos, os neuroldgicos, que trazem também a perda do
apetite como consequéncia.

Poder aquisitivo baixo, diga-se aposentadoria, onde ha poucos recursos
financeiros para propiciar uma boa e variada alimentacao.

‘Ndo ter quem prepare as refeicdes, levando o idoso a preferir alimentos
de mais facil preparo e consumo, na maioria ricos em calorias e acucar,
pobres em vitaminas e proteinas.

‘No idoso com deméncia, o ato de alimentar-se pode ser ainda mais
complicado, pois pela confusdo mental e pela dificuldade de realizar até



SETE HISTORIAS DE ALZHEIMER

as mais simples tarefas, como “fazer seu préprio prato”e levar o garfo a
boca, pode gerar estresse, cansaco para ele e seus cuidadores.

‘Acrescenta-se o fato de que com o avanco da doenca, o idoso cada vez
mais tem dificuldade de mastigacdo e de degluticdo de alimentos sélidos,
0 que pode provocar engasgos e tosse.

'‘Assim, é importante o cuidador observar quando o idoso engasga ou
tosse, ao comer, pois podera estar iniciando um quadro de disfagia (di-
ficuldade de engolir), mais comuns em fases mais tardias da doenca de
Alzheimer. Isto incorrera na possibilidade de troca de alimentacao sélida
para uma alimentacao mais pastosa e liquefeita.

'O controle do peso do idoso é importante e deve ser feito mensalmente.
Na doenca de Alzheimer e nas outras patologias que cursam com de-
méncia, em fases mais avanc¢adas, os idosos podem apresentar perda de
peso, lenta e gradual, mesmo com a dieta correta e adequada. Imagine
com uma dieta errada e inadequada?

'Nao precisamos nos referir sobre a qualidade e o perigo do preparo, quan-
do este é feito pela prépria idosa, no caso a mae, a tia, a avé, pois antes
de iniciar a doenca, era quem fazia as refeicdes (e que comida gostosa).
Se for, entao, o cuidador quem prepara a comida, sabe das necessidades
nutricionais basicas do idoso? Sabe cozinhar bem? Ou come de pensao,
de comida a quilo?

'Se o idoso tem bom apetite, nao apresenta problemas para engolir, é

independente na mesa, e alimenta-se bem (carnes, ovos, leite, cereais,
legumes, verduras, paes, sucos e frutas), 6timo! Agora, se é um idoso
dependente, que necessita de ajuda para comer, engasga com facilidade,
mastiga com dificuldade, entdo a histéria muda. Lembrar sempre que ao
instituir dieta pastosa, temos que varid-la ao maximo, para nao causar
desnutricao, principalmente de proteinas.

‘Eimportante manter a rotina de horarios e locais das refeicdes, de prefe-
réncia, junto com todos os membros da familia. Explique para a familia
gue é mais facil para o idoso comer com a colher do que com o garfo,
mantendo assim a compreensao e o respeito.
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‘Mostrar ao idoso o grande reldgio, para que ele veja a hora em letras
garrafais, e procure entender que estd com fome e que é hora de sentar
a mesa.

‘Procure dar refeicbes bem variadas, em pequenas porcdes e de facil

degluticdao. Exemplo: 2 colheres de sopa de arroz, 2 de feijao (batido),
legumes bem cozidos e picados em pedacos bem pequenos, carne em
pedacos bem pequenos.

‘Orientar o idoso de que é preciso mastigar bem os alimentos sdélidos
(carne e arroz), e que pode ser engolido sem problemas o feijao batido,
os legumes amassados e o puré.

‘0 idoso com deméncia, muitas vezes, nao percebe que o alimento possa
estar muito quente ou muito frio, amargo ou azedo, em pouca ou muita
quantidade. Assim, é imperativo que o cuidador observe e até prove o
que o idoso vai comer, evitando que ele se machuque ou se intoxique.
Também a percepcao de sede estd prejudicada nesses pacientes, fazendo
com que fiquem, em alguns casos, com desidratacao crénica. Dé liquidos
durante o dia todo, varie: dgua, sucos, cha e refrigerantes.

‘Sempre fazer a higiene oral, escovando os dentes, lavando a prétese den-
taria, lavando a cavidade oral (boca), para nao deixar restos de comida. O
uso das novas preparacdes de dentifricios liquido pode ajudar muito. Se
o paciente estiver acamado ou mais debilitado, o uso de dgua com bicar-
bonato, embebido em uma gaze e passada com os dedos do cuidador,
na cavidade oral, pode também ser muito util e preventivo. Observar se a
prétese dentaria estda em bom estado de conservacao, se nao machuca ou
se estd folgada demais. As visitas periddicas ao dentista, sempre ajudam
a prevenir uma série de doencas dos dentes e das gengivas.

'Se notar que o idoso estiver engasgando muito, lembrar das orien-
tacdes da sexta historia (O DOUTOR FALOU NUMA TAL DE DISFAGIA),
diagnosticando logo os sintomas da disfagia e iniciando tratamento
fonoaudioldgico.
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FUGIR OU VAGUEAR PELA CASA

'Se o idoso portador comegou com este comportamento subitamente,
pois ndo é um comportamento comum a ele, fagca uma consulta médica,
em busca de uma explicacao possivel, ou até um problema de saude.

‘Nao estd com fome, sede, frio, calor? Pergunte! Fazer com que sua casa,
seu ambiente seja o mais seguro possivel. Ponha grades nas janelas,
grades nas escadas, boas cercas nos quintais, fechaduras complicadas
e eficientes nas portas, considere colocar alarmes. Nao o ponha em
condicdes de fugir: roupas inadequadas para sair, esconda os sapatos,
nao dé as chaves.

‘As vezes, ele ndo foge, ele se perde. Sinalize bem a sua casa, deixe o
ambiente o mais familiar possivel: retratos de toda a familia pela casa,
objetos pessoais de estima a mostra, sinalize o banheiro, o quarto, a
cozinha. Evite que o seu ambiente seja confuso, barulhento e agitado,
com muitas pessoas.

‘Encoraje a caminhada e o exercicio. Distraia o idoso com conversa, ativi-
dades, comida, mostrar dlbuns de familia (ajuda a acalmar e a melhorar
a memoria).

'Faca identificagao em suas roupas, escrevendo em um cartdo ou na proé-
pria roupa, o nome e endereco, telefone e um agradecimento pela ajuda.
Pode ser também um bracelete ou um colar para identificagao.

'‘Comunique a situacao do idoso demente com os vizinhos, com o porteiro
do prédio, os familiares mais distantes, e se necessario e util, até com a
policia. Considere o uso de medicacao: poder ser util, mas pode trazer
reacoes indesejaveis. Converse com o seu médico.

'Finalmente, converse com o idoso, fale pausada e calmamente, sorrin-
do em tom de ajuda, orientando-o. Mostre o seu quarto, suas coisas,
o banheiro, a cozinha. Diga que gosta dele, que ndo o quer ver saindo
sozinho. Distraia o idoso.
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PERSEGUICAO

‘Nunca deixe o idoso ocioso, se ele pode ser util em alguma coisa. Invente
uma atividade, uma distracao, algo com que se ocupe sozinho e deixe o
cuidador fazer outras atividades necessarias.

‘Um ponto importante, na relagao entre o idoso com deménciae o
cuidador, é a constatacao de que casos de perseguicao sao mais
comuns quando s6 um cuidador assume tudo. Exemplo: sé a espo-
sa, sO 0 esposo, s6 a filha, s6 a irma é que cuida do idoso. Assim, o
cansaco fisico e o estresse sdo muitos maiores. Nota-se que, nesses
casos, aumenta o uso de medicamentos sedativos para o idoso e
até para o cuidador.

‘Envolva outros familiares na ajuda para tomar conta do idoso, encontre
uma pessoa que possa e que queira ajudar e compartilhar o trabalho. O
idoso sé tem a ganhar com esta preciosa ajuda compartilhada.

'Se a situagdo estiver insustentavel e o cuidador bastante cansado com a
perseguicao por parte do idoso, veja a possibilidade de contratar cuida-
dores profissionais por uma temporada, para que o principal descanse.
Também se pode pensar até na possibilidade de colocar o idoso em
um centro-dia (creche para idoso) ou até mesmo na possibilidade de
institucionaliza-lo, ou seja, residir em casa de repouso.

PASSEIOS E VIAGENS

‘Na fase inicial e no comeco da fase intermediaria, viajar com idoso
portador de Alzheimer pode ser uma situagao comum, para a maioria
das familias. A medida que a doenca avanca, as familias encontraréo
cada vez mais dificuldades em sair de férias ou realizar viagens, até
mesmo corriqueiras e rapidas.

‘Nunca fale para o portador sobre o passeio ou a viagem que fard, com
muita antecedéncia. Nao o deixe ansioso e confuso em relagao ao dia do
evento. Procure falar somente na véspera ou algumas horas antes.

‘Nunca faga viagens longas e cansativas. Lembre-se de que sair da rotina
da casa pode ser danoso para o idoso portador.
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‘Esta dica é para a familia: nunca pense que viajar com o idoso portador
seja realmente férias. Talvez tenha muito mais trabalho e viajar seja
até mais cansativo que cuidar em casa. Se a familia quiser realmente
descansar e passear, considere nao levar o idoso junto, deixando-o aos
cuidados de outros familiares (todos precisam ajudar!), deixando-o com
cuidadores de confianca em sua prépria casa ou deixando-o, pelo tempo
da viagem, em uma casa de repouso de bom padrao.

‘Tenha sempre em mente um plano B. Se o idoso ficar confuso e agita-
do, durante o passeio ou viagem, cancele o plano inicial e volte com o
idoso para casa. Isso pode ser feito pelo cuidador familiar principal, por
outro familiar escalado para tal funcdo ou pelo cuidador responsavel
pelo idoso.

‘Levar um cuidador profissional do mesmo sexo que o idoso pode ser de
grande ajuda, principalmente se os familiares forem s6 do sexo oposto.
Exemplo: filhas que levam o pai na viagem. Imaginem se o idoso precisar
ir ao banheiro de um aviao, de um 6nibus ou um banheiro publico?

‘Nunca se esquecer de levar a receita com todos os medicamentos, ter
sempre o cartao de saude do convénio e, de antemao, saber os locais de
servicos médicos de emergéncia, caso o idoso necessite.



“Nés mudamos incessantemente.

Também se pode afirmar que a cada releitura
de um livro e cada lembranga dessa releitura
renovam o texto.”

Jorge Luis Borges (escritor argentino)
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