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Estabeleca rotinas, mas mantenha a normalidade: uma rotina pode facilitar as atividades que vocé
deveré fazer e, a0 mesmo tempo, estruturar um novo sistema de vida. A rotina pode representar seguranca
para o portador; porém, embora ela possa ajudar, é importante manter a normalidade da vida familiar;
procure tratar o portador da mesma forma como o tratava antes da doenga;

Incentive a independéncia: é necessario que o portador receba estimulos a sua independéncia. Faga com
ele e nao por ele, respeite e preserve sua capacidade atual de realizar atividades de vida diaria.
Supervisione, auxilie e faca por ele apenas quando ndo houver nenhuma capacidade para execucdo de
determinada tarefa. Isto o ajudara a manter a auto-estima, o respeito préprio e, conseqiientemente,
diminuira a ansiedade do familiar;

Ajude o portador a manter sua dignidade: lembre-se que a pessoa de quem vocé cuida é ainda um
individuo com sentimentos. O que vocé ou outros familiares fazem ou falam em sua presenga pode
perturba-lo. Evite discutir sobre as condigdes do portador na sua presenca;

Evite confrontos: qualquer tipo de conflito pode causar estresse desnecessario em vocé e/ou no portador.
Evite chamar atencdo e mantenha a calma de maneira que a situacdo ndo piore. Lembre-se que por mais
que pareca proposital, é a doenca que ocasiona momentos de agitacdo, agressividade, etc. NAO é culpa
do portador. Tente identificar qual ou quais fatores podem ser responsaveis pela alteracdo apresentada e, a
partir dai, trabalhe para eliminé-los;

Faca perguntas simples: mantenha uma conversa simples, sem incluir varios pensamentos, idéias ou
escolhas; as perguntas devem possibilitar respostas como “sim” ou “ndo”; perguntar “vocé quer laranja?”
é melhor do que “que fruta vocé gostaria de comer?”.

Mantenha seu senso de humor: procure rir com (e nao rir do) o portador de DA. Algumas situacOes
podem parecer engracadas para vocé, mas ndo sdo para ele. Mantenha um humor saudavel e respeitoso,
ele ajuda a diminuir o estresse.

Torne a casa segura: a dificuldade motora e a perda de memoria podem aumentar a possibilidade de
quedas. Por isso, vocé deve trazer 0 maximo de seguranga para sua casa: verifique tapetes, mesas de
centro, moveis com quina, objetos de decoragéo, escadas, banheiras, janelas, piscinas, etc.

Encoraje o exercicio e a saude fisica: em alguns casos, o exercicio fisico pode colaborar para que 0
portador mantenha suas habilidades fisicas e mentais por um tempo maior. O exercicio apropriado
depende da condicdo de cada pessoa. Consulte o0 médico para melhores informacdes.

Ajude a manter as habilidades pessoais: algumas atividades podem incentivar a dignidade e o respeito
préprio, dando proposito e significado a vida. Uma pessoa que antes foi uma dona de casa, um motorista,
um professor ou um executivo pode ter maior satisfacdo usando algumas das habilidades relacionadas ao
seu servigo anterior. Lembre-se, entretanto, que a DA é progressiva e 0s gostos ou habilidades das
pessoas acometidas pela doenca fatalmente mudardo com o tempo. Conhecer estes detalhes exigira de
vocé, familiar/cuidador, maior observacdo para que, dessa forma, seja possivel um planejamento de
atividades compativeis com o grau de dependéncia apresentado pelo portador.

Mantenha a comunicacao: com o avan¢o da doenca, a comunicagdo entre vocé e o portador pode tornar-
se mais dificil. As seguintes dicas poderéo ajuda-lo:
- Tenha certeza de que a atencdo do portador ndo esta sendo prejudicada por outros fatores;
- Fale clara e pausadamente, frente a frente e olhando nos seus olhos;
- Demonstre amor através do contato fisico;
- Preste atencdo na linguagem corporal — pessoas que perdem a comunicacéo verbal comunicam-se
muito com o0s gestos;
- Procure identificar as lembrangas ou palavras-chave que podem ajuda-lo a comunicar-se
efetivamente com o portador.
Use artificios de memdria: para alguns portadores, o uso de artificios de meméria pode ajuda-lo a
lembrar de acBes cotidianas e prevenir confusdes como, por exemplo: mostre fotografias dos familiares
com seus nomes para ajuda-lo a reconhecer quem é quem no ambiente familiar, coloque placas

indicativas nas portas identificando o quarto, o banheiro, etc. Lembre-se, porém, que com o avancar da
doenca estes artificios ndo mais terdo o resultado esperado.
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As seguintes sugestdes foram extraidas das experiéncias de outros cuidadores. VVocé podera ter
dificuldades em adota-las, mas lembre-se: ninguém é perfeito e vocé esta fazendo o maximo possivel.

< Banho e higiene pessoal: o portador de DA pode esquecer da necessidade de banhar-se ou como fazé-
lo. Nesta situacdo é importante respeitar a dignidade da pessoa quando oferecer ajuda. Sugestdes:

Manter a rotina do banho o0 maximo possivel;

Procurar fazer do horario do banho um momento de relax;

Em alguns casos, o chuveirinho é melhor do que o chuveiro e bem melhor do que uma banheira;
Simplifique esta tarefa 0 maximo possivel;

Se o portador recusar o banho naquele momento, aguarde um pouco mais;

Permita que o portador banhe-se por si proprio; faga por ele s6 quando ndo houver mais condicoes;
Se o portador sentir-se embaracado, veja se pode ser auxiliado por um cuidador do mesmo sexo;
Procure tornar o banheiro seguro utilizando barras de seguranca e cadeiras;

Se 0 ato do banho tornar-se um momento de conflito, procure orientagdo ou ajuda especializada.

« Vestir-se: o portador de DA pode se esquecer como se vestir e ndo reconhecer a necessidade de mudar
suas roupas. Algumas vezes, ele pode aparecer em publico com roupas inapropriadas. Sugestdes:

Procure deixar as roupas na ordem para que o portador possa vestir-se por si proprio;

Selecione previamente trés mudas de roupa e permita escolha independente;

Evite roupas com acessorios complicados, como cintos, botdes, fivelas, etc.;

Encoraje a independéncia no vestir-se por maior tempo possivel. Nunca o apresse. ORIENTE-O.
Se ele gostar de uma roupa, procure ter dois modelos iguais para que ele se sinta confortavel;
Né&o use sapatos com solado de couro; prefira calcados com solado antiderrapante. Evite chinelos.

« Incontinéncia: o portador de DA pode perder a habilidade de reconhecer quando ir ao banheiro, onde é
0 banheiro ou ainda, o que fazer quando vai ao banheiro. Sugestdes:

Organize os horérios para o portador ir ao banheiro. Observe os habitos (horarios) das eliminagdes
vesicais e intestinais, e conduza-o para ir ao banheiro em intervalos regulares de tempo;

Colocar na porta do banheiro cartaz indicativo com letras grandes e cores vivas;

Deixe a porta do banheiro aberta e a noite deixe com uma luz acesa;

Verifique se as roupas utilizadas sdo faceis de serem tiradas;

Limite a ingestdo de liquidos perto da hora em que ele costuma deitar-se (ex. apds 17:00 h);
Procure orientacdes especializadas e profissionais.

» Cozinhar: o portador de DA perde sua habilidade em cozinhar conforme a progressdo da doenca. Este
fato representa um sério problema caso ele viva sozinho ou insista em preparar a alimentacdo da familia;
a dificuldade na coordenacdo motora e a falta de percep¢do dos perigos que o ato de cozinhar oferece
podem levar o portador a sofrer riscos desnecessarios em sua propria casa. Sugestdes:

Verifique o quanto que o portador ainda apresenta na habilidade de cozinhar;

Ajude-o a tornar o ato de cozinhar uma atividade prazerosa e compartilhada com o cuidador.
Dé a ele tarefas simples que ndo oferegam perigo;

Instale equipamentos seguros;

Retire os elementos cortantes da cozinha ou aqueles que oferegcam riscos.

« Dificuldade para dormir: o portador de DA costuma apresentar dificuldades para dormir invertendo o
dia pela noite e isto acaba por causar um desgaste enorme ao cuidador. Sugest6es:

N&o permita o sono durante o dia, envolva o portador em atividades agradaveis;

Peca ajuda do portador para tarefas simples;

Procure motiva-lo a caminhar e dar sempre atividades fisicas ao portador durante o dia;
Certifique-se que a cama e as roupas usadas para dormir sejam as mais confortaveis;
Procure deixar o ambiente do quarto o mais repousante possivel.



Portal da Associacdo Brasileira de Alzheimer

« Alimentacédo: o portador de DA freqlientemente esquece que ja se alimentou ou até mesmo como usar
os talheres. O momento da refei¢do precisa ser acompanhado e supervisionado e, em alguns casos, o
portador precisa ser alimentado pelo seu familiar/cuidador. Alguns problemas poderdo surgir como, por
exemplo, a dificuldade de degluticdo e engasgos. Sugestdes:

— O familiar deve orientar o ato de alimentar;

- Usar alimentos que podem ser manipulados com as maos;

- Cortar os alimentos em pequenos pedagos e, em alguns casos, estes devem ser triturados;
- Lembrar o portador de comer vagarosamente;

- Certifique-se da temperatura dos alimentos; quando estes estdo muito quentes podem ocasionar
gueimaduras na boca e na lingua do portador;

- Quando o portador apresentar dificuldades de degluticdo (pigarros as refeicbes e pequenos
engasgos), consulte 0 médico ou fonoaudidlogo para treinar técnicas que estimular a degluticéo;

- Servir uma pequena porc¢do de alimentos de cada vez.

« Dirigir: o ato de dirigir para uma pessoa portadora de DA torna-se muito perigoso, uma vez que 0s
reflexos sdo mais lentos e a percepgdo encontra-se comprometida, podendo ocasionar graves acidentes
para o portador e terceiros. Sugestoes:

- Discuta gentilmente o assunto com o portador mostrando as dificuldades e os perigos;

- Sugira outro tipo de transporte;

- Verifique quem na familia pode estar dirigindo o carro quando necessario;

- Guarde as chaves do carro em local seguro ou retire uma peca do motor para que nao funcione;
- Sugira a venda do automovel argumentando necessidade de recursos financeiros.

« Alcool e cigarros: desde que ndo exista proibicio médica ou problemas de interagio medicamentosa, 0
portador de DA pode utilizar bebidas alcodlicas desde que supervisionado e em pequenas quantidades:
por exemplo, um a dois calices de vinho tinto por dia. J& o cigarro pode representar grande perigo, além
dos ja conhecidos riscos para a satde. Porém, pode ser muito dificil cessar o habito de fumar. Sugestoes:

- Reduza o nimero de cigarros por dia;

- Supervisione o portador quando estiver fumando;

- Desencoraje 0 habito de fumar, buscando orientagdo com o médico;

- Converse com o médico sobre a possibilidade ou ndo de ingestdo de alcool.

» Comportamento repetitivo e impréprio: o portador de DA pode esquecer-se do que acabou de dizer e
do que fez ha pouco tempo, e repetir inlmeras vezes sua fala e atos. Também é comum o portador de
Alzheimer ser a “sombra” de seu familiar/cuidador — estd sempre atras indo a todos os lugares aonde o
familiar/cuidador vai. Este comportamento torna-se desgastante e irritante para quem cuida, cerceando
sua liberdade; entretanto, isto pode representar inseguranca do portador ou até mesmo medo de que 0
familiar va embora e ndo volte mais — transmita confianca através de palavras e gestos carinhosos. Outro
comportamento que pode vir a ocorrer € quando o portador despe-se na frente de visitas ou de outros
familiares, quando manipula a genitalia ou ainda quanto toca outros de maneira imprépria. Sugestdes:

- Opte por vestuario confortavel, adaptado as condicfes climaticas. Lembre-se que a capacidade de
critica e de julgamento pode estar comprometida, e uma simples sensacéo de calor pode levar o
portador a despir-se em publico;

- Lembre-o para ir ao banheiro em intervalos regulares de tempo;
- Distraia a atencéo do portador, oferecendo-lhe algo para ouvir, ver ou fazer;
- Incentive-o a fazer uma nova atividade fisica; abrace-o e tranqilize-o, se for o caso.

* Perder coisas e acusar: o portador de DA esquece-se de onde colocou os objetos e por isso ele podera
acusar o familiar/cuidador ou outras pessoas de o terem “roubado”. Este comportamento é causado pela
inseguranga combinada com o sentimento da perda de memdria. Sugestdes:

- Descubra quais sdo os esconderijos preferidos do portador;

- Mantenha cdpia de objetos importantes como, por exemplo, as chaves;

- Verifique os cestos de lixo antes de descarta-los;

- Responda as acusagdes do portador gentilmente e nunca na defensiva;

- Concorde com o portador que aquele objeto esta desaparecido e ajude-o a encontra-lo.
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« Alucinacgdes: € comum a presenga de alucinagdes; o portador de DA pode ouvir e ver pessoas, objetos,
animais ao seu lado, no quarto, embaixo da cama, etc. Pode também se olhar no espelho e conversar
consigo mesmo como se fosse um velho amigo; em alguns casos, a sua imagem refletida no espelho pode
agita-lo, pois pensa que se trata de alguém que veio rouba-lo ou fazer-lhe algum mal. Sugest®es:

- Nao discuta com o portador sobre a veracidade do que ele esta vendo ou ouvindo, tente identificar
a causa da alucinacdo; ela pode estar no ambiente do portador, como um objeto de decoracdo
colocado em uma sala mal iluminada, uma planta que balanga com o vento e produz sombra, etc.;

- Mantenha luminosidade adequada;
- Quando ele mostrar medo, conforte-o com voz calma, segure sua mao e transmita seguranga;
- Distraia a pessoa chamando sua aten¢do para algo real no ambiente;

- Verifique com o0 médico sobre eventuais medicamentos que estdo sendo usados e que podem estar
contribuindo para o problema.

» Relacionamento sexual: a DA ndo afeta o relacionamento sexual, mas a atitude de seu portador pode
mudar. Abraca-lo gentilmente pode trazer-lhe satisfacdo e permitird que o conjuge saiba se ele esta apto
ou disposto a uma maior intimidade. E necessario ser paciente. O portador pode n&o responder da mesma
maneira que antes ou até mesmo parecer que perdeu o interesse. Para alguns casais, a continuidade da
intimidade sexual continua a ser uma parte satisfatéria do relacionamento. O oposto também pode
ocorrer. O portador pode ter interesse excessivo pelo sexo de maneira a deixar seu cOnjuge numa posicéo
de desconforto, levando-o a sentir-se culpado se dormir separadamente ou em outro quarto. Sugestdes:

- Procure ajuda de outros familiares ou amigos de sua confianca;
- Nao tenha receio de discutir o assunto com um profissional, que foi treinado para ajuda-lo.

e Perambulacdo: este € o problema mais comum apresentado pelo portador de DA e que o
familiar/cuidador precisaré se preparar. O portador caminha quildmetros dentro de casa e se sair de casa
desacompanhado podera vir a se perder — procure colocar etiquetas internamente no vestuario ou cartfes
com identificagBes do nome, endereco e telefone do portador e de seus familiares. Seguranca é a primeira
regra para cuidar de uma pessoa portadora da doenca. E sempre conveniente que os familiares tenham
fotos recentes do portador, para o caso de eventual perda e da necessidade de solicitar ajuda. Sugestdes:

- Verifique se a casa esta segura (tapetes, escadas, etc.) e se o portador usa calcados adequados;

- Certifique-se de que a saida do portador da casa seja de seu conhecimento instalando guizos na
porta ou no portdo e escondendo as chaves de casa;

- Se ainda assim o portador sair de casa e se perder, quando for achado ndo demonstre raiva ou
nervosismo — fale com ele calmamente tocando-o com carinho.

* Violéncia e agressividade: de tempos em tempos, o portador de DA pode apresentar raiva, agitagdo ou
agressividade e isto pode acontecer por uma série de razGes como: sensa¢do da perda do controle social e
do discernimento; perda da habilidade de expressar sentimentos e de entender as acBes de outras pessoas.
Pode significar também algum problema de salde como desidratacdo, infecgdes que podem ser urinarias
ou pulmonares, ou ainda outro mal estar. Atencdo! Mudangas comportamentais stbitas e persistentes ndo
séo esperadas; se ocorrerem entre em contato com seu médico. Sugestoes:

- Mantenha calma e ndo demonstre medo ou ansiedade;

- Procure chamar a atengéo do portador para uma atividade mais calma;
- D& mais espaco a ele;

- Procure descobrir o motivo desta reacéo e evite-o no futuro;

- Se a agressividade persistir ou se tornar frequente, o cuidador precisa procurar ajuda conversando
com o médico e com outros familiares que possam colaborar nos cuidados do portador.

« Depressao e ansiedade: o portador de DA pode apresentar periodos de depressdo que conduzem a um
comportamento introspectivo e infeliz, e isto acaba por afetar sua atividade de vida diaria, uma vez que
perde interesse pelas coisas que antes fazia e até mesmo pela alimentacgdo, fato responsavel por quadros
de desnutricdo e desidratagdo, e que geram grande aflicdo ao familiar/cuidador. Sugestdes:

- Converse com o médico do portador, e dé ainda mais amor a este portador;
- Procure ajuda especializada para vocé mesmo entender o problema que esta ocorrendo;

- Nao espere que esta depresséo e ansiedade melhorem imediatamente. Procure identificar causas e
converse com o médico se houver necessidade de ajuda terapéutica. Vocé ndo vera melhora
imediata; estes medicamentos exigem um tempo maior de uso para apresentar resultados positivos.
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A DA ndo afeta somente ao seu portador — ela afeta toda a familia. A grande sobrecarga é sobre o
familiar/cuidador direto. O estresse pessoal e emocional do cuidador imediato é enorme, e este cuidador
necessita manter sua integridade fisica e emocional para planejar maneiras de conviver com a doenca sem
desintegra-se. Entender os proprios sentimentos e aceita-los, como um processo normal de crescimento
psicoldgico, talvez seja o primeiro passo para manutencdo de uma boa qualidade de vida. Algumas
expressdes dos sentimentos que o familiar/cuidador vivencia podem ser exemplificados por:

» Pena: esta € a resposta natural para alguém que tem uma experiéncia de perda. Por causa da DA o
familiar/cuidador pode sentir que perdeu um companheiro, um amigo; e quando pensa que ja assimilou a
doenca ocorre uma nova mudanca no quadro clinico do portador. A perda da capacidade de
reconhecimento de rostos familiares, em geral, assusta enormemente e muitos familiares ja descobriram
que os Grupos de Apoio oferecem a melhor maneira de aprender a conviver com a doenca e consigo
proprios.

« Culpa: o sentimento de culpa é bastante freqliente no familiar/cuidador, seja pelo comportamento do
portador seja pela situacdo econdmico-social — muitas vezes precéaria — da familia ou mesmo pela
sensacdo de impoténcia diante de sinais e sintomas apresentados pelo portador, com 0s quais 0
familiar/cuidador sente-se incapaz de lidar. E importante buscar ajuda através de conversas com
familiares de outros portadores, com membros da prépria familia ou com profissionais especializados.

« Raiva: o sentimento de raiva quase sempre estd combinado com a culpa que, por sua vez, pode ter
origem na falta de informacédo, na histéria prévia de vida ao lado do portador. Nestes casos, 0 apoio
psicolégico dado por profissional competente — psicélogo — pode ser de grande ajuda. Em geral, a raiva é
dirigida diretamente ao portador, ao profissional, ou a outros membros da familia, ou ainda a situagéo
como um todo. E fundamental que o familiar/cuidador mantenha contato com amigos, parentes ou
frequente as reunies do Grupo de Apoio para que possa exteriorizar suas emocades.

» Embaraco: algumas vezes o comportamento inapropriado do portador, como se despir em publico ou
fazer comentarios indiscretos, pode deixar o familiar/cuidador constrangido e envergonhado. E necessério
identificar as causas responsaveis por estas ocorréncias, para evita-las assim como entender que estes
comportamentos ndo sdo propositais, buscando alternativas para melhora-los.

« Solid&o: a soliddo muitas vezes acomete o familiar/cuidador devido ao isolamento social que pode ser
imposto por ele mesmo ou por outrem. E importante que haja conscientizagdo por parte de todos 0s
membros da familia, para que a participacdo nos cuidados seja feita de maneira funcional, permitindo que
todos, sem excecdo, possam desfrutar de momentos de descanso e lazer.
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Tomar conta de paciente portador de DA é bastante desgastante; por isso ndo se exima de pedir ajuda aos
amigos e familiares. Sentimentos de raiva, fadiga, falta de esperanca e soliddo sio comuns. E necessario
reconhecer estes sinais e solicitar ajuda, pois do contrario quem podera ajudar nosso familiar doente, se
nos estivermos também doentes?

Todos nos temos limitagdes. Pode ser que haja um momento em que a familia seja levada a pensar na
possibilidade de institucionalizacdo do portador. Esta é uma questdo delicada que deve ser respeitada e
decidida pela familia. Embora saibamos que o melhor ambiente para o portador, em geral, é ao lado de
sua familia, em alguns casos torna-se absolutamente necessaria a op¢do pela institucionalizagdo. Porém,
pense, questione seus valores pessoais, visite varios locais e, apenas apds cuidadosa reflexao, faca a op¢édo
mais adequada para vocé e seu familiar doente. Lembre-se que o objetivo é a manutencdo de uma boa
qualidade de vida para ambos.

Por fim, o familiar/cuidador precisa ter sempre em mente o seguinte:

Ser realista a respeito da doenga: DA ndo tem cura; embora as medicacfes disponiveis possam manter
0 quadro estabilizado por um tempo maior, chegard 0 momento em que o portador apresentara declinio
gradativo. E necessario que se aprenda a ver o portador como ele é hoje e ndo como era no passado.

Ser realista consigo mesmo: o familiar/cuidador nao é o super-homem/mulher; ele ndo consegue tudo
sozinho e isto precisa ser reconhecido e aceito. O que € mais importante? Ele, o portador, ou a casa?

Aceitar seus sentimentos: raiva, ira, desgosto, frustracdo, tristeza, angustia sdo sentimentos
perfeitamente normais e isto ndo quer dizer que ele seja mau cuidador.

Demonstre seus sentimentos: é impossivel que uma pessoa queira ficar bem consigo mesma se abafar
seus sentimentos. E preciso que ela tenha a quem expressar esses sentimentos; conversar com amigos,
com outros membros da familia ou participar de reunies de Grupo de Apoio podem ajudar.

Procurar coisas boas: tentar identificar as coisas boas e alegres nesse novo relacionamento. Divirta-se e
ria com o portador de DA, pesquise albuns de fotografia, veja filmes que eram ou sdo de interesse
comum, ouga mdsica, dance, pinte. Sd0 momentos de curta duragdo, mas de grande representatividade.

Ter seu proprio tempo: procurar fazer exercicios, ler livros, fazer jardinagem, ir ao cabeleireiro, etc. sdo
atitudes que levam o familiar/cuidador a desempenhar melhor o ato de cuidar a0 mesmo tempo em que
preservam sua identidade.

Saber explicar: com o conhecimento obtido dos profissionais e outros familiares a respeito da DA, o0
familiar/cuidador podera explicar a doenca e seus efeitos para outros membros da familia e amigos e
assim ampliar o leque de colaboradores.



