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Prélogo

Sejam bem-vindos ao manual da deméncia . Nos seguintes
capitulos, nds iremos focar em um tema que impacta
diretamente a vida de milhdes de pessoas no mundo inteiro. A
principal ideia deste folheto é de distribuir conhecimento de
maneira didatica e condensada. O projeto foi iniciado por um
grupo de estudantes universitarios altamente motivados,
supervisionados por mim, para o curso chamado Projeto de
impacto comunitdrio (traduzido do inglés) na Constructor
University, em Bremen, Alemanha. Neste projeto, iremos
fornecer informacgGes relacionadas a deméncia, assim como os
sintomas, impacto, e como auxiliar os pacientes. Este manual é
oferecido em cinco idiomas, incluindo portugués, inglés, alemao,
albanés e russo.

A deméncia ndo é apenas uma doenga Unica, mas um termo
coletivo para uma série de condicdes que afetam a meméria, as
habilidades de pensamento e o funcionamento diario. Seja vocé
um cuidador, um membro da familia, um amigo ou alguém em
busca de informagdes, convidamos vocé a uma curta jornada
para explorar as complexidades da deméncia. Nosso objetivo é
equipa-lo com conhecimento e recursos para promover maior
compreensdo, empatia e estratégias praticas para enfrentar os
desafios associados a esta condic¢do.

Nestes capitulos, exploraremos varios aspectos da deméncia,
incluindo os seus tipos, sinais e sintomas comuns, causas,
tratamentos disponiveis e, o mais importante, as melhores
praticas para oferecer apoio e cuidados as pessoas afetadas.
Além disso, mais informacgdes sobre esses topicos e muito mais
podem ser encontradas em nosso site (https://awareness-
cip.de), que se aprofunda nas causas, na progressao e no
tratamento da deméncia. (1) awareness-cip.de


https://awareness-cip.de/

Além disso, mais informacgdes sobre esses topicos e muito mais
podem ser encontradas em nosso site (https://awareness-
cip.de), que se aprofunda nas causas, na progressdo e no
tratamento da deméncia.

A deméncia ndo afeta apenas os individuos diagnosticados, mas
também afeta significativamente as suas familias e
comunidades. Ao promover a consciencializacgdo e a
compreensdo, podemos criar ambientes mais inclusivos e de
apoio para todas as pessoas afetadas pela deméncia. O leitor
desenvolverd estratégias para lidar com os pacientes com
deméncia ao seu redor — o que pode ser uma tarefa dificil sem
qgualquer treinamento — e cuidar e conviver com os pacientes
de maneira mais eficiente.

Esperamos que este folheto sirva como um recurso valioso,
permitindo aos leitores compreender melhor a deméncia e
capacitando-os a fazer uma diferenca positiva na vida das
pessoas afetadas por esta condicdo.

Como supervisor e chefe desta equipe, gostaria de agradecer os
extensos esforcos, trabalho darduo e criatividade dos meus
alunos na producdo deste livreto. Os nomes estdo listados em
ordem alfabética:
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Estagios, sintomas, e tratamentos da deméncia

‘ Possivel diagndstico de estagio inicial
de deméncia em uma clinica geral.

? 'Terapia contra a progressao
E da doenca A
ESTAGIO INICIAL - ESTAGIO MEDIO -

Esquecimento do

passado e presente

0 > Exemplos de eventos do
passado: tempos da escola,

universidade etc.

> Presente: dia da semana,

tarefas de casa

Tendéncia a

se perder
Problemas de

controle da
bexiga/intestino

Perda de memoria

© > > mlltiplas causas,
por si sé ndo
diagnostica deméncia.
Exemplos:

e Esquecimento de
nomes logo apds as
introducdes

e Perda/extravio de
objetos
valiososmultiple
causes

o

Alteragdes no
ciclo do sono

Dificuldades com
organizagdo e
planejamento

prévio

Requiring help choosing
proper clothing for the
occasion or season

v
. Terapias anti sintomas



Mais informacgdes sobre os diferentes
tratamentos nas seguintes pdginas:

‘ pagina 24
‘ pagina 25
Requer assisténcia .
24 hrs . 4 pagina 26
> cuidado pessoal ~ Vulnerabilida
diario de a infecgoes
> Ccomo pneumonia
Perda de
conhecimento sobre
eventos/experiénci

as recentes

Dificuldades com
comunicagdo
simples

Alteragdes nas
habilidades
fisicas
> caminhar, sentar-

se, e, eventualmente,
engolir

4  Terapias direcionadas



Capitulo 1. O que é deméncia?

A demeéncia é uma condicdo neurodegenerativa que
dificulta prejudica a habilidade do paciente de ter pensamentos
coerentes, impactando a realizacdo de tarefas do dia a dia. O
termo “condi¢do” ndo deve ser confundido com doenca; pois a
deméncia nada mais é do que uma combinacdo de sintomas que
dificultam a vida do portador. Assim sendo, existem doencas que
podem ocasionar sintomas relacionados a deméncia,
dependendo do tipo de lesdo cerebral. O tipo de deméncia mais
comum ¢é ocasionado pela doenca de Alzheimer, porém existem
outros tipos, assim como deméncia com corpos de Lewy,
demeéncia frontotemporal, e deméncia vascular.

A incidéncia de casos de deméncia aumenta
dramaticamente com a idade. De acordo com um estudo, 9,09%
de alemdes acima de 65 anos tém deméncia. Na Europa, a
prevaléncia de deméncia entre 65 e 69 anos é de 1,85%, uma
cifra que sobe a 7,59% entre 75 e 79 anos, e 36,32% em pessoas
de 90 anos ou mais[2]. Entretanto, a correlacdo entre deméncia e
idade ndo significa que a condicdo seja parte do envelhecimento
saudavel. Muitos adultos iram viver suas vidas em sua totalidade
sem o desenvolvimento de qualquer sintoma relacionado a
deméncia. E verdade que o dano neuropatoldgico observado no
cérebro de portadores de deméncia é sinbnimo do padrdo em
adultos com envelhecimento normal; porém, a diferenca é a

escala do dano (Wahl et al., 2019). ER =S
Levando em consideracdo a Estatistica e Europa
tecnologia disponivel no presente, :
o tratamento de deméncia é uma ———  90%%dos alemaes
tarefa complicada. Ndo existe, no anos tem demencia
momento, uma cura para a
condicdo; embora a ciéncia tenha PY o
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Capitulo 2. Prevencdo de deméncia e ajuda aos
pacientes

Os fatores listados acima descrevem aproximadamente 40% dos
casos de deméncia, sendo alguns deles prevenieis. Ademais,
baseado em estudos cientificos, algumas mudancgas simples no dia
a dia podem significativamente reduzir o risco de desenvolver
demeéncia. Alguns exemplos incluem:

1. Estilo de vida fisicamente ativo:

Escolha uma atividade que vocé desfrute!

Nao é necessario se forcar a correr 10 km diariamente, ou
fazer crossfit se estas atividades ndo sdo do seu agrado: pode
ser qualquer coisa! Caso vocé seja inexperiente em algum
esporte, deve comecar devagar ou participar de aulas para
iniciantes.

Use dispositivos eletrénicos!

Se vocé prefere se distrair enquanto se exercita uma boa ideia é
investir em fones de ouvido. Assim, é possivel escutar musica
ou podcasts para fazer do exercicio o mais agradavel possivel.
Outro dispositivo que pode ser atil € um smartwatch. Este
instrumento possibilita 0 acompanhamento do seu progresso
no esporte da sua escolha, facilitando assim sua melhoria no
exercicio.

Assista videos instrutivos!

Especialmente se vocé prefere se exercitar em casa, evitando
assim a necessidade de um espaco no ar livre para obter os
mesmos beneficios. Videos instrutivos sdo 6timos para obter
inspiracdo e orientacdo em qualquer ambito de exercicio.

Considere atividades em grupo!

Isto pode acabar sendo um beneficio duplo, especialmente se o
grupo é composto de pessoas com a mesma mentalidade que
vocé; procurando uma vida mais saudavel e plena. Assim, o
grupo consegue coletivamente se esforgar, e ao mesmo tempo
reforcando o aspecto mental do exercicio, que é um dos mais

Im porta ntes. (1)Deutsche AIzheimgr Gesellschaft
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2. Dieta saudavel e balanceada:

Inclua graos integrais!
Alimentos ricos em amido, como batata, arroz, e macarrao sao
otimas fontes de carboidratos e sdo uma parte indispensavel de
uma dieta saudavel. Eles saciam a sua fome, evitando a necessidade
de lanchar desnecessariamente durante o dia.

Coma mais frutas e legumes!
Frutas e legumes sdo otimas fontes de vitaminas. Acrescentar
legumes nas suas refei¢Bes as fardo mais saborosas, as frutas por
outro lado, podem substituir merendas doces, e lhe fardo sentir
muito melhor!

Substitua a carne vermelha
O mais aconselhdvel é sempre comer em moderagao; logo, uma
dieta variada sempre sera recomendada. Carnes brancas como peixe
e frango sdo mais sauddveis, mas ndo significa que é necessdrio
abandonar por completo a carne vermelha.
De acordo com varias pesquisas, consumir 700g de carne vermelha
(equivalente a aproximadamente trés refeicGes) por semana esta
dentro do limite saudavel.
Outras carnes brancas para provar: coelho, pato, peru e ganso.

Escolha produtos lacteos com um baixo teor de gordura! ¥
Produtos como leite, manteiga, ou iogurte podem facilment\"e:*i
ser substituidos por suas versdes com um baixo teor de \ 4
gordura. Estas informacdes geralmente se encontram | '
rotulo da embalagem. g

Corte a quantidade de sal! e\
N3o é apenas um mito que o sal faz mal ao seu corpo. |
Cortar o sal ndo é facil, mas considerando que, de
acordo com a organiza¢dao mundial da saude (OMS),
1,89 milhdes de mortes anuais estdo diretamente rela-
cionadas ao consumo de sal em excesso, vale a pena faj
zer o esforgo! Um bom ponto de partida é substituir o |
sal com outros temperos preparo de refei¢ées, como

. . 7’ . {
alho, coentro, paprica, pimenta e vérios outros temperos, | | L
ja que eles também adicionam muito sabor na comida. ‘5 !
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...e acucar!

Hoje em dia a maioria dos produtos industrializados levam
guantidades altas de acucares adicionados, como ketchup, suco de
frutas, chas gelados, e muitos mais. Por isso, cortar por completo
alimentos que contém adicdo de agucar seria quase impossivel.
Porém ¢é importante diferenciar os aclcares naturais e acucares
adicionados, j& que o anterior € muito menos maléfico a saude
(claro, se é consumido em moderacdo, e na hora certa, quanto mais
perto ao inicio do dia, melhor). Nao obstante, ainda é possivel
reduzir a quantidade de alimentos que contém acucares
adicionados:

Substitua grdo inteiro por grdo integral

Gradualmente reduza o consumo de refrigerantes e sucos, ou
pelo menos substitua-os por variantes com menos agucar (exemplo:
Coca por Coca-zero).

Tente adicionar menos aglcar no seu café/cha.

Lembre-se que sempre é melhor implementar mudancgas de
maneira lenta. Assim, é mais provavel que os cambios
implementados sejam mais duradouros! O acucar é sim uma
substancia viciante, entdo deve ser tratada como tal.

Corte o consumo de alcool!

Para alguns isto pode ser mais dificil do que para outros. Lembre-se
que é importante nao se colocar em situagdes em que o consumo de
alcool é encorajado ou constante. Também é recomendado ter
alguns dias na semana tolerancia 0, ou seja, nenhum consumo de
alcool. Se vocé se encontra regularmente em situacdes em que o
consumo de dlcool é “indispensavel”, é possivel reduzir o seu
consumo trocando algumas das bebidas pela sua respectiva variante

W

0% alcool. s O




3. Participe de cursos:

Aprender é o melhor remédio contra os sintomas de deméncia.
Estimular o cérebro com nova informacdo é uma maneira fantastica
de continuar assimilando novos padrdes e se manter afiado.

Hoje em dia também é possivel participar de cursos online, assim,
vocé se aproveita todos os beneficios de uma aula pessoal, porém
de maneira remota e confortavel.

Faca atividades que envolvam a criatividade!

Existem vdrias: pintar, desenhar, modelar (com argila), esculpir,
escrever etc. Estas atividades podem ser 6timas para se livrar de
estresses desnecessarios, e € bom mesmo para as pessoas que nao
se consideram criativas.

Trabalho voluntario!

Ha uma quantidade enorme de organizacbes a procura de
voluntarios. Qualquer ajuda é uma grande ajuda, e irda com certeza
melhorar o seu humor, e, ao mesmo tempo, devolver um pouco
para a sua comunidade. Alguns exemplos: limpar praias, trabalho
em um abrigo de animais, distribuicao de alimentos etc.

Desafie-se com jogos instigantes a mente!

Podem ser simples como Sudoku, palavras cruzadas, quebra-cabeca,
ou jogos ainda mais desafiadores como xadrez, ou jogos de mesa.
Vocé pode até se aventurar com jogos online, mesmo sem, \i

nenhuma experiencia (apenas consulte o “guru da TI” ' ) )
da familia, pare Ihe ajudar no comeco). “;., ;//
Leia livros! vy, ‘;
Ler é uma das tarefas mais faceis de se implementar eml ! pv4
sua rotina. Além disso, vocé tem a liberdade de escol- E( -"‘\,
her qualquer um dos milhares estilos de escrita, depen-j | )
dendo do que combina mais com vocé. @ VP \1/ ’
Escreva um didrio! \g , ¥
{7 |
| |




Acredite ou ndo, esta atividade ndo é so6 coisa de adolescente; pois
tem indmeros beneficios a salde mental de quem a pratica. De
novo, um dos grandes beneficios é o livre arbitrio de escolher sobre
0 que escrever: pode ser qualquer coisal
Aprenda um idioma novo!

Quanto mais nds envelhecemos fica mais e mais dificil de aprender
coisas novas—mas isso ndo deve dissuadi-lo de tentar. E um
excelente exercicio mental, que o ird desafiar de varias maneiras. O
processo com certeza sera, as vezes, frustrante, mas com todo passo
para trds vocé dara trés para frente, e a recompensa sera ainda
maior.

Agora, iremos discutir algumas maneiras de apoiar pessoas que
sofrem de demeéncia, e suas familias, e mesmo quem tem de lidar
com conhecidos que tenham a condicdo. Esta parte é dedicada as
pessoas que sdo afetadas pela condicdo, seja direta ou
indiretamente.

1. Cuidados do dia a dia
a. Tente criar uma rotina para a vida do paciente. Um bom comeco
é servir as refeicGes sempre ao mesmo tempo todos os dias.

b. Faca uma lista de tarefas! Completa-las vai lhe dar um
sentimento de realizagao.

c. Escreva seus afazeres em um calendario para realizar em avanco
tudo o que vocé vai precisar fazer.

d. Invista em roupas folgadas e confortaveis que sao faceis de usar
para facilitar que o paciente as coloque.

e. Compre uma cadeira resistente para a ducha; o conforto é tudo!
f. Mesmo em momentos dificeis, lembre-se: seja respeitoso e
gentil!

(1)Deutsche Alzheimer Gesellschaft
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2. Preste atenc¢do 4 sutis mudangas no comportamento e fala do
paciente.

a. Se o paciente se sente perdido esteja preparado para
tranquilizdlo.

b. Sempre permanega calmo, mesmo se vocé se encontra numa
situagao estressante.

c. Respeite o espaco pessoal do paciente, e deixe-o ser o mais
independente possivel.

d. Deixe o lugar onde o paciente mora mais aconchegante deixando
objetos familiares e fotos da familia espalhados na casa.

e. Em vez de dizer “Vocé ndo lembra de...”, gentilmente recorde o
paciente sobre o que ele estd se esquecendo.

f. Encoraje conversa¢cdo o maximo possivel.

3. Ajude-os a viver uma vida saudavel.

a. Inclua o paciente em afazeres como cozinhar ou tarefas de jardim,
se possivel.

b. De vez em quando, toque musica de fundo para alegrar e motivar
o paciente.

c. Faca caminhadas diarias! Ndo sé é um exercicio fisico, sendo
mental. R

d. Compre alimentos de facil preparagdo para que o paciente:i
possa participar na cozinha. ' Q)
e. De tempos em tempos, pergunte o que o paciente quer
comer, —e apresente-o com uma escolha: “Queruma |
maca ou uma pera?” )




4. Seguranga domiciliar

a. E importante ter cuidado extra em casa com escadas. E
recomendado ter um corrimdo, e botar um tapete nas escadas.
Outra boa ideia seria demarcar as bordas de cada escalao.

b. Cubra as tomadas que ndo estao sendo usadas.

c. Se desfaca de itens nao utilizados que possam apresentar risco,
como tapetes ou outros objetos que aumentam o risco de tropego.
d. Certifique-se que a casa tem uma iluminac¢do apropriada.

e. Remova cortinas ou tapetes que tenham padrdes que possam
confundir o paciente.

f. Guarde os produtos de limpeza em um lugar fora do alcance do
paciente.

5. Cuidando de si mesmo como cuidador

a. Se vocé estd se sentindo sobrecarregado, peca ajuda! Tome um
descanso, e, se possivel, ligue para um amigo.

b. Participe de um grupo de suporte! Compartir suas experiencias
com outras pessoas que estdo passando pela mesma situacdo
sempre é util.

c. N3o se esqueca de fazer outras coisas além de cuidar o paciente.
Saia com amigos, se exercite, fagca meditacdo ou yoga. Qualquer
atividade que possa tirar sua mente do estresse temporariamente.
d. Considere obter ajuda psicolégica profissional para aprender a
lidar com o estresse e a ansiedade.

6. Panejar para o futuro

a. Sempre é uma boa ideia conversar com o paciente a respeito do
futuro. Quanto mais a condicdo progride, mais afetada sera a funcao
cognitiva do paciente. Dentro de um tempo, serd impossivel para o
paciente fazer tarefas simples, porém importantes, como o
pagamento de contas (luz, agua etc.).

(1)Deutsche Alzheimer Gesellschaft
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b. Outra conversa importante é sobre o futuro do préprio paciente:
i. Seguros e outras opcoes legais e financeiras devem ser discutidas
guanto antes possivel.

ii. Opcoes de cuidado domiciliar e a longo prazo.

iii. Outros arranjos, como funerarios.

c. Estes temas devem ser discutidos com sutileza para ndo perturbar
a paz do paciente.

&>




Capitulo 3. Uma atividade interativa

Hoje em dia, tem varios estudos que comprovam a eficacia de
intervengdes nao farmacoldgicas benéficas a saude mental-
emocional dos pacientes de deméncia. O desenvolvimento destes
tratamentos vém melhorando o sistema cognitivo, habilidades
sensoriais, e o estado fisico tem um efeito positivo na qualidade de
vida dos pacientes.

Terapias cognitivas tém demonstrado resultados promissores
no desaceleramento do declinio cognitivo. Estas terapias envolvem
exercicios mentais e atividades que desafiam as habilidades
cognitivas dos pacientes, tais como jogos de memdria, quebra-
cabecgas, e contar histdrias.

O desenvolvimento de habilidades sensoriais € um componente
essencial para o tratamento da deméncia. A aromaterapia, por
exemplo, pode ter um efeito tranquilizante nos pacientes. Um
parente da aromaterapia é a degustacao de chas; uma atividade
sensorial que envolve trés dos cinco sentidos, —paladar, olfato e
tato. A exploracao dos diferentes sabores e texturas de cha pode ser
uma experiencia estimulante e prazerosa para o paciente.

A atividade fisica é crucial para individuos com deméncia, ja
gue ela ndo traz somente beneficios a saude fisica, mas também a
emocional e ao bem-estar geral. Engajar-se regularmente em
atividades fisicas, como caminhadas, ou danca pode melhorar o
equilibrio, forca muscular, e coordenacdo. Além disso, a atividade
fisica promove a liberacdo de endorfinas, as quais melhoram o
humor e reduzem sentimentos de depressao em ansiedade que sdo
geralmente associados a deméncia.



Agora que vocé sabe a importancia do desenvolvimento da
area cognitiva, que tal um jogo interativo para desafiar o paciente?
Pode ser uma 6tima oportunidade para passar o tempo com uma
atividade divertida e util!

As atividades foram criadas com o objetivo de envolver seu
cérebro no jogo. Ndés queremos que os pacientes tenham a
oportunidade de se imergir nas atividades e de pensar ativamente,
sempre mantendo a mente trabalhando. Afinal, este é o segredo
para o aprendizado bem-sucedido: resolucdo de problemas e
pensamento critico. Assim sendo, o desafio tem como foco as
habilidades sensoriais e atividade fisica. E importante ficar de olho
no bem-estar do paciente. O suporte do cuidador é também uma
parte essencial do desafio para poder obter resultados positivos ‘&

Iniclo Dld 1 Dla 2 D'm 3
Abrir um Deguste D¢ uma
dlbum de familia :> diferentes I:> caminhada
juntos frutas no parque
€0,
JVL
Dia 6 Dia 5 Dia 4
Dance de Realize Ouga umq
i variedade de
mancira relaxadq <::] alongamentos <:l glneros dc
> s misica
= s &
i)
Dia # Dia 8 Dia 9
Compartilhe DE curtas Comece o dia
uma memoria |[>|  caminhadas )| com afirmagdes
pessoal dentro de casa pivas Y
rL




Capitulo 4. Estresse no cuidador
De onde vem o estresse visto nos cuidadores de pacientes de
deméncia?

(Sorensen et al., 2006; Shahidi, 2023)

A transicdo a funcdo de cuidador pode aumentar o nivel de

sofrimento, problemas de

saude, e comportamentos que

apresentam risco a saude. Estes riscos se ddo em base aos
diferentes estressores que podem aparecer.

Estressores principais
+ Tarefas relacionados ao cuidado
do paciente
« Exposicdo a condigdo médica e

comportamental do paciente (e.g.

estouros emocionais)
« Necessidades ndo atendidas (e.g.
falta de suporte hospitalar)

Estressores secunddrios
« Trabalho
« SituacgGes financeiras
« Responsabilidades de familia
« Falta de tempo e sono
« Problemas de saudepuna

Apreciacdo
Quanto os cuidadores estimam que
eles conseguem dar aos pacientes.

Fatores agravantes e
atenuantes
Conhecimento sobre as
responsabilidades e recursos
diretamente disponiveis aos
cuidadores (e.g. para os cuidadores em
Bremen: Grupo de suporte de
cuidadores de familia x Universidade
de Bremen
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1) Estressores primarios:

Estressores primarios surgem a partir das diferentes tarefas do
cuidador para o paciente, que incluem exposicdo as condicdes
médicas do paciente, seus comportamentos, e imparidades.
Particularmente a instabilidade emocional dos pacientes, que
geralmente resulta em explosdes emocionais, intensificam os niveis
de estresse dos cuidadores. Assim como as condi¢cdes do paciente,
ndo todas as necessidades do cuidador sdo atendidas, como por
exemplo o suporte hospitalar, que podem fazer do cuidador ainda
mais sobrecarregado.

2) Estressores secundarios:

Estressores secunddrios vém de outros aspectos das vidas dos
cuidadores que indiretamente sdo afetadas pelas responsabilidades
dos cuidadores, incluindo situacdes de trabalho, financeiras e
familiais. A falta de tempo também é um problema comum entre os
cuidadores. Eles ndo tém tempo o suficiente para cuidar deles
mesmos fisica e mentalmente, o que acaba levando a problemas
como derivagao de sono e fadiga.

3) Apreciagao:

A apreciacdo envolve avaliagGes pessoas do papel do cwdador~i
A avaliagao de suas capacidades de lidar com as situ- -~
acOes cambiantes do seu dia a dia podem influenciar o estress
Por isso, alguns cuidadores se sentem mais estressados qu , \
outros, independentemente da quantidade de responsa- Y .\_,_‘,\ / ’
bilidade e tarefas; tudo depende da percepgao. |

4) Fatores agravantes e atenuantes
Fatores atenuantes ajudam a aliviar o estresse dos cuida
dores. Estes incluem conhecimento e entendimento !
§ ! . %
sobre as responsabilidades diretas do cuidador, e os 1 g //</
recursos diretamente disponiveis a serem utilizados. \ €
Se os cuidadores estdo familiarizados com os recursos locais,| | ?
eles estardo mais bem preparados para lidar com a dificuldade ; !L‘"
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Por outro lado, os fatores exacerbantes sao os fatores pré-existentes
na vida dos cuidadores, por ex. instabilidade financeira, problemas
de saude fisica e mental. Por exemplo, se os cuidadores sofrem de
ansiedade, sera ainda mais dificil para eles lidar com o stress diario
das responsabilidades de prestagao de cuidados.

Por que é importante entender as causas do estresse?

Entender os motivos pelos quais os cuidadores ficam

estressados e deprimidos pode ajudar a aliviar o sofrimento.
Cuidadores podem aprender mais sobre as causas do seu estresse e
fazer um plano personalizado para lidar com ele. Se vocé tem um
amigo que desempenha o papel de cuidador, também pode ajuda-lo
desenvolvendo empatia em relacdo a situacao dele, aliviando até
certo ponto a sua carga mental.
On the other hand, exacerbating factors are the pre-existent factors
in caregivers' lives, e.g. financial instability, mental and physical
health issues. For example, if caregivers suffer from anxiety, it would
be even harder for them to cope with daily stress from caring
responsibilities.



_ Capitulo 5
INTERVENCOES para ajudar os cuidadores

Psicoterapia: As sessGes de psicoterapia podem ser individuais
ou em grupo. A terapia cognitivo-comportamental e a terapia de
aceitacdo e compromisso sdao conhecidas pela sua eficacia em ajudar os
cuidadores a se adaptarem a novas mentalidades e comportamentos,
para atender as altas demandas de cuidar ativamente de outra pessoa.

Psicoeducagao: Embora a psicoterapia esteja mais orientada para
lidar com emoc¢des emergentes de novas responsabilidades, a
psicoeducacdo aborda informacbes e conhecimentos sobre a
demeéncia, tarefas relacionadas com o cuidado de outra pessoa e,
possivelmente, abordagens de cuidado mental.

Grupos de apoio: Os grupos de apoio podem oferecer um espaco
seguro para os cuidadores desabafarem e compartilharem os seus
sentimentos e lutas para lidar com a sua solidao.

Trégua: Semelhante as licengas de férias oferecidas aos funcionarios,
a folga da aos cuidadores espaco e tempo para se recuperarem de
responsabilidades estressantes. Estes podem assumir diversas formas,
como descanso institucional ou creche em grupo.

Treinamento para lidar com paciente: Embora outras Ny | 4
intervengdes envolvam diretamente o sofrimento dos »‘ V
cuidadores, a formagao para pacientes pode ajudar a aI|V|a(r A /f

{ )

o stress dos cuidadores, reduzindo a carga das tarefas de r “"\j}
prestacdo de cuidados. Esses treinamentos visam mel- | , R
horar as habilidades sociais e cognitivas dos préprios { | #
pacientes no seu dia a dia. { \i/
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Farmacoterapia: Esta abordagem visa problemas
especificos enfrentados pelos cuidadores, como
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uma entrevista com Vijaya, que cuida de seu pai, que sofre de

Um pouco mais sobre a vida de um cuidador:

demeéncia.

(Cuidados no estagio final, coragdes partidos e momentos meigos,
hospitais, dilemas, decisdes, 2011).

“Todas as tarefas domésticas e cuidados eram compartilhados entre
nos, irmas, e mantinhamos um ambiente muito estéril para manté-
lo (o paciente) com boa saude. Suspendi minha carreira e voltei para
a India para poder ficar em casa o dia todo”.

“Um problema comum que enfrentamos foi que a equipe de
enfermagem nao tinha ideia de como lidar com alguém que nao
conseguia entender e ndo cooperava, mesmo assim ndo permitia a
presenca dos cuidadores”.

“Se ndo tivéssemos sido proativos na supervisdo do tratamento
administrado, nosso pai poderia n3o ter recebido o tratamento
conforme prescrito”.

"Um ponto que desejo enfatizar aqui é que em todas as nossas
experiéncias com médicos ao longo dos anos, fomos capazes de
'discutir' em pé de igualdade (ou seja, sem sermos superficialmente
descartados como leigos) somente quando fizemos nosso dever de
casa (com conhecimento obtidos na Internet) que mostraram que
podiamos compreender questdes e tratamentos médicos."

"As vezes eu me inclinava e colocava minha bochecha perto da boca
dele para que ele me desse um pequeno beijo na bochecha, e entao
eu mostrava a outra bochecha para ele, ele me dava um beijo de
novo..."



Capitulo 6. A biologia do envelhecimento e deméncia

Como foi mencionado no inicio deste livreto, a deméncia é uma
condicdo que encapsula vdrios sintomas que provém de diferentes
doencas, mas ndo é uma doenca em si.

Doenga de Alzheimer:

A doenga de Alzheimer causa deméncia devido ao acumulo de
proteinas tau e proteinas beta-amiloides, levando a enredos e
placas, o que leva a morte de neur6nios (Sengoku, 2019).
Clinicamente, pode ser dificil de diagnosticar, pois a formacao
destas placas pode ocorrer antes do aparecimento dos sintomas
(Morrison e Hof, 1997).

Deméncia com corpos de Lewy:
A deméncia com corpos de Lewy tende a se manifestar como
resultado do acumulo de alfa-sinucleina em diversas regides do
cérebro. Esta proteina tem tendéncia a formar aglomerados,
chamados corpos de Lewy, que levam ao aparecimento de doencas.
Este tipo de deméncia é normalmente acompanhado por outros
sintomas, como disturbios do sono, alucinacdes Wisuais,
movimentos oculares rapidos e movimentos motores N Y
involuntarios (Outeiro et al., 2019).

Agregacdo proteica:

As proteinas sao essenciais para manter as células
funcionando. As vezes, porém, as proteinas
podem tornar-se defeituosas e se aglomerar,
formando o que chamamos de agregados
proteicos. Uma vez nesta forma, as proteinas
perdem a sua funcdo original (benéfica) e tornam-
se toxicas para as células. Esta € uma ocorréncia
comum em doencgas neurodegenerativas, como a
doenca de Alzheimer e a deméncia com corpos de
Lewy.




Proteina Tau:

Nossos neurdnios formam a rede de fluxo de informag¢des no
cérebro. A proteina tau é responsavel por manter a integridade
estrutural desses neurdnios. Um defeito nas proteinas tau pode
torna-las instaveis. Tal como um edificio sem pilares, os neurdnios
colapsam e morrem, formando emaranhados que obstruem a
transferéncia de informacdo entre neurdnios. O aciumulo desses
enredos neuronais no cérebro é em grande parte responsavel pela

neurodegeneragdo e, como resultado, pela deméncia.

B-amiloide:

Outra possivel via envolvida na progressdo da deméncia é devido ao
acumulo de B-amiloide. A B-amiloide é um fragmento de proteina —
uma proteina cortada no lugar errado — comumente encontrada no
cérebro de pacientes que sofrem de deméncia com corpos de Lewy.
A B-amiloide se acumula fora dos neur6nios, levando a sua morte.
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Cada uma dessas alteragées define trés tipos
diferentes de disturbios Fronto temporais ligados as
suas respectivas deficiéncias cerebrais:

1) Declinio progressivo de comportamento e ou
personalidade
— Caracterizado por mudancas na personalidade,
comportamento, emocoes e julgamento (chamadas de
variante comportamental da deméncia
frontotemporal)

2) Declinio motor progressivo

— Caracterizado por diversas dificuldades de
movimento fisico, incluindo uso de um ou mais
membros, tremores, dificuldade para caminhar,
guedas frequentes e ma coordenacdo (degeneracao
corti¢co-basal como um dos exemplos).

Na maioria dos casos, a causa do disturbio
frontotemporal permanece desconhecida. No
entanto, em até 40% das pessoas, este tipo de
demeéncia pode ser definido por mutacdes genéticas
com histéria familiar que causam defeito no
funcionamento das proteinas. Outra razdo pode ser
uma disfuncdo do lisossoma adquirida ou genética.

Agora que conhecemos algumas das causas da

demeéncia, vamos dar uma olhada no que tem sido
feito na area para tratar essa condicao.



Deméncia vascular:

E um distdrbio neurocognitivo causado pela
reducdo do fluxo sanguineo para o cérebro.
Neurocognitivo — aquele que esta relacionado aos
mecanismos de comunicacdo das células neuronais
gue estdo envolvidos nos processos de aprendizagem,
conhecimento e compreensao. Mudancas drasticas no
suprimento sanguineo cerebral podem ser resultados
de acidentes vasculares cerebrais graves ou doencas
cerebrais (referindo-se a localizacdo no cérebro) de
pequenos vasos. A consequéncia disso sao alteragdes
na funcionalidade e estrutura do cérebro que causam
deméncia. Alguns fatores de risco incluem
hipertensdo, obesidade e diabetes, levando a
deficiéncias neuro vasculares (ou seja, tanto em
relacdo aos neurOGnios quanto aos sistemas
vasculares). Os impactos ambientais, como a poluicao
do ar, somam-se a essas funcGes prejudicadas da
vasculatura cerebral vascular, causando inflamacao
cerebral e estresse oxidativo (Lecordier et al., 2021).

Disturbios Fronto temporais:

Eles sdao uma forma de deméncia causada pela
perda de funcdes nos lobos frontal e temporal do
cérebro. Os cientistas estimam que estas doencas
podem causar até 1/10 de todos os casos de
deméncia, quase tdo comum como a doenga de
Alzheimer entre pessoas com menos de 65 anos. Mais
de metade das pessoas com estas doencas tém entre
45 e 64 anos. Os disturbios Fronto temporais afetam
exclusivamente os lobos frontal e temporal do
cérebro, e a regido afetada define quais sintomas
apareceriam primeiro (DistUrbios Fronto temporais,
n.d.).




Capitulo 7. Pesquisa no tratamento de deméncia.

A pesquisa sobre tratamentos para a deméncia é um campo
dindmico e em evolugdo, com ensaios clinicos em curso, descobertas
cientificas e novos métodos de descoberta de medicamentos. No
momento, ndo existe uma cura definitiva, mas o panorama para
remédios futuros é promissor. Os cientistas procuram remédios que
possam modificar o curso da deméncia, abordando as causas
subjacentes da doenca mencionada anteriormente, tais como as
agregacOes de proteinas amiloides e tau na doenca de Alzheimer.
Entdo, quais sdo as estratégias atuais para combater a deméncia?

1) Detec¢do Precoce: O primeiro passo para prevenir a progressao
das doencas é estar ciente do estdgio em que se encontra.
Intuitivamente, isso ndo é algo que possamos detectar por nods
mesmos. Porém, o que podemos fazer é prestar atengdo aos
sintomas e ir ao médico quando surgirem possiveis sinais de doenca.
Os médicos poderiam entdao realizar varios testes — geralmente
imagens do seu cérebro, em busca de agregacOes especificas de
proteinas — para fazer um diagndstico.

Amyloid PET and neurodegenerative disorders

Normal Alzheimer’s disease

Figura 1: Um exemplo de como a triagem permite a visualizagdo de
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2) Terapias modificadoras da doenga: sdo medicamentos ou
terapias que visam retardar a progressao da deméncia. A diferenca
entre um medicamento e uma terapia é que o primeiro é
normalmente administrado por curtos periodos e tem um efeito
forte, enquanto o segundo leva mais tempo para causar impacto,
mas seus beneficios sdo duradouros.

Como funcionam essas terapias?

Um fluxo de trabalho tipico é assim: os pesquisadores
identificam biomarcadores da doenca que desejam tratar, por
exemplo a agregacdo de proteinas de beta-amiloide e tau.
Diferentes biomarcadores, ou a abundancia de um biomarcador no
cérebro de alguém, geralmente podem refletir a evolucdo da
condicdo naquele paciente. Os investigadores procurariam entdo
formas de reduzir ou eliminar estes biomarcadores através da
concepc¢ao de medicamentos ou terapias.

Apbs anos de investigacdo clinica e ensaios (em varios animais e,
eventualmente, em humanos), o sistema regulador do pais decidira
se a terapia cumpre os critérios de seguranca e eficacia. Entao, vocé
pode se beneficiar desses tratamentos. No entanto, quanto mais
cedo vocé diagnosticar a doenca e agir, maiores serdo as chances de
melhorar quaisquer sintomas e causas bioldgicas.

3) Terapias direcionadas: Os alvos da doenca sdo dificeis de
identificar, pois sdo um subproduto de sinalizacdo complexa que
pode ser dificil de rastrear até uma Unica molécula. Os tratamentos
futuros podem concentrar-se nos seguintes alvos dentro do cérebro
para aliviar efeitos adversos, tais como:



» Neuro inflamagao (inchago cerebral),

o Estresse oxidativo (dano acumulativo de residuos do consumo
de oxigénio no cérebro)

» Disfungao sindptica (problemas de comunica¢do entre células
do cérebro)

E importante notar que, embora certos biomarcadores possam
mudar apds o tratamento, isso nao significa automaticamente que o
tratamento esteja a alterar o curso da doenca. Por exemplo, os
tratamentos podem reduzir a acumulacdo de certas proteinas no
cérebro em estudos de investigacdo, mas ndao melhoram os
sintomas graves das pessoas que sdo irreversiveis, como a perda de
memodria. Isso acontece porque as condicdes sdao bastante
complexas e ndo podem ser reduzidas a um biomarcador, ou mesmo
a alguns deles. Além disso, ha coisas que ndo podemos mudar de
forma alguma, que se correlacionam com a progressao da doenca.
Por exemplo, em certos tipos de deméncia, por exemplo na
demeéncia frontotemporal, é necessdrio ter em consideracado fatores
genéticos como a historia familiar, a genética e a idade. (Belder et
al., 2023).
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Glossary

1. Biomarcador = composto quimico ou bioldgico presente em
(partes do) seu corpo que, em certas condi¢des, indica a presenga
de uma doenca

2. Senescéncia celular = o estado de uma célula em que ela perde a
capacidade de se dividir e funcionar normalmente, semelhante a
uma “aposentadoria” da célula. Geralmente, isso acontece quando
uma célula envelhece e se divide por tempo suficiente para nao
poder fazé-lo novamente sem comprometer sua integridade. A
senescéncia também pode ser induzida por danos que ocorrem em
gualqguer momento dentro da célula, por exemplo, quando o ADN se
quebra.
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3. Cronico = (No contexto de uma condic¢do,) duradoiro; que persiste
por um longo periodo.

4. Comorbidade = Uma doenga que ocorre ao mesmo tempo que
outra (“co” = junto, “morbidade” = o estado de estar sofrendo de
uma doencga).

5. Proteina = “Trabalhadoras da célula”. Em mamiferos, as proteinas
sdao compostas de diferentes combina¢des de 21 aminoacidos. Os
aminoacidos  interagem entre si, formando  estruturas
tridimensionais dinamicas, que se denominam proteinas. A
composicdo de aminoacidos de uma proteina tende a definir sua
funcdo: algumas proteinas ajudam a célula a se movimentar, e
outras tém funcdes estruturais.
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Outras, chamadas anticorpos, ajudam o sistema imune na resposta
contra virus e bactérias. No entanto, a maioria delas sdo enzimas:
proteinas que facilitam reacdes quimicas dentro das células.

Virias proteinas constituem novas fung¢des quando sao
acopladas com outras proteinas, formando complexos protéicos.
Porém, algumas proteinas perdem sua conformacdo nativa, e
acabam se aglomerando aleatériamente, em um processo chamado
agregacgao proteica.

6. Neurdnio = Um tipo de célula dentro do cérebro e do corpo. Os
neurdnios enviam sinais comunicativos uns aos outros. Em grande
escala, essas comunica¢des permitem que nosso cérebro pense e
nosso corpo execute ac¢des. Biologicamente, os neurbnios tém
formas distintas e caracteristicas, sendo sua estrutura mais
proeminente um longo axénio em forma de fio no meio. Em uma
extremidade do ax6nio hd um “corpo”, contendo o nucleo e as
organelas, e equipado com extensdes semelhantes a ramos
(“dendritos”) capazes de receber sinais de outros neurénios. Na
outra extremidade, ha uma “sinapse”: um espaco livre através do
qual o neurdénio transmite sinais para o(s) neurénio(s) vizinho(s).




7. Nucleo = uma estrutura pequena e redonda no centro da maioria
das células. Ele contém o DNA, codificando a informacdao genética
que dita como a célula deve funcionar e se comportar. Portanto, a
acdo que ocorre dentro do nucleo define o que acontece dentro da
célula, bem como a forma como a célula interage com o seu
ambiente e vizinhos-.
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8. Organela = pequena estrutura dentro de uma célula com fungbes
especificas, como o “6rgdao” de uma célula. Por exemplo, o proprio
nucleo é uma organela.

|

nismo (aqui falamos principalmente sobre humanos),

incluindo, por exemplo, sua aparéncia e comportamento.|
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10. Morte neuronal progressiva = perda ou degeneragdo continua
e gradual de células nervosas, ou neurdnios, no sistema nervoso.
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11. Neuro inflamagao = A inflamagdo é uma resposta protetora do
corpo contra coisas potencialmente perigosas ou prejudiciais no
corpo (por exemplo, virus, células danificadas). Intuitivamente, a
neuro inflama¢cao é uma inflamacao que ocorre no cérebro e no
sistema nervoso e afeta o funcionamento do cérebro.
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12. Doeng¢a neurodegenerativa = uma condi¢ao cronica, muitas
vezes caracterizada por danos e perda de neurdnios ao longo do
tempo, particularmente no cérebro, mas em geral no sistema
nervoso.

13. Dano neuropatolégico = patologia é o estudo de doengas, e
neuropatologia trata do estudo de doencas neurolégicas (ou seja,
doengas do sistema nervoso). Assim, o termo “dano
neuropatoldgico” engloba qualquer dano que esteja sendo causado
no sistema nervoso, no contexto de uma doenga.
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