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Introducao

A coisa mais importante a ser lembrada sobre pessoas com deméncia é que
elas sdo pessoas, como vocé e eu. Elas estao tentando lidar com o mundo em
que vivem, como vocé e eu. Pessoas com deméncia tém déficits de memoria,
e talvez outros déficits também. Elas também tém pontos fortes. Se olharmos
para o nosso proprio dia a dia, poderfamos dizer o mesmo sobre ndés mesmos.
Esses individuos estdo agindo da maneira que nds agiriamos (ou talvez, agi-
remos) sob as mesmas circunstancias. Estamos todos no mesmo barco. Pela
graca de...

Pessoas com deméncia podem apresentar certas alteragdes de comporta-
mento que sdo dificeis para seus cuidadores. O mesmo pode ser dito sobre os
nossos colegas, familiares sem deméncia, conjuges etc. No caso das pessoas
com deméncia, essas alteragdes talvez sejam mais intensas, mas as causas sao
frequentemente as mesmas. Os cdnjuges estdo familiarizados com maridos
ou esposas que contam sempre as mesmas historias repetidas vezes. A apatia
e a agitacdo sdo frequentes nas escolas, em locais de trabalho, lares e até nas

igrejas, se o orador nao for interessante para os ouvintes.

Portanto, sempre que notamos alteragdes de comportamento em pessoas
com deméncia, devemos fazer uma pergunta muito simples, mas profunda:
“Por que isso esta acontecendo?”. E a resposta ndo pode ser: “porque ele tem

deméncia”. Esse ¢ um argumento circular, que caminha assim:
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Por que isto estd acontecendo?
Porque ele tem deméncia.

Como sabemos que ele tem deméncia?
Porque isso estd acontecendo.

Isso segue a mesma logica (ou falta de) que perguntar: “Por que esse ho-
mem estd inquieto?” — Porque ele esta ouvindo um sermao. “Como vocé sabe
que ele esta ouvindo um sermao?” — Porque ele estd inquieto. Tais argumentos
ndo resolvem problemas. Mas dizer que algo esta acontecendo porque a pessoa
tem deméncia so reforca a ideia de que, se as pessoas com deméncia apresentam
um comportamento repetitivo, como fazer a mesma pergunta diversas vezes,
nao ha nada que possa ser feito a respeito. O “niilismo terapéutico”, como é
chamado, é a representa¢do do desamparo que é aprendido em todo o sistema
de cuidadores de pessoas com deméncia. Isso ¢ visto no médico que nao pres-
creve reabilitagdo para pacientes com deméncia porque “isso nao lhes trara
nenhum beneficio - eles ndo se lembrardo do que o terapeuta lhes disse”. E
visto nos profissionais de enfermagem que escutam em seu treinamento que,
se uma pessoa com deméncia fica repetindo sempre a mesma pergunta, o que
lhes resta fazer é ter paciéncia e continuar respondendo. E visto em instituicdes
com unidades de cuidados especiais para deméncia nas quais a principal es-
pecialidade é uma porta trancada. E visto, também, no professor que diz aos
alunos que pessoas com deméncia ndo aprendem e, portanto, ndo podem se
beneficiar da terapia. Esse pensamento leva as pessoas com deméncia a serem
tratadas frequentemente como objetos — corpos que precisam ser constante-
mente mudados de posicdo para prevenir tlceras por pressdo — ou a serem
definidas, exclusivamente, pelos seus sintomas - “o andarilho” do quarto 102,
a senhora “que horas é o almogo” etc.

O propésito deste livro é tentar afastar esse tipo de pensamento e colocar
a pessoa antes da “deméncia”. A minha esperanga é que, apos a leitura deste
livro, vocé mude sua maneira de pensar sobre as pessoas com deméncia e
sobre si mesmo. E também minha esperanca que, ap6s a leitura deste livro,
vocé tenha esperanga também.

Nao importa o que nos foi ensinado antes, os comportamentos nao acon-

tecem por acaso. Precisamos pensar como detetives e procurar suas causas
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para que, assim, possamos trata-los de maneira apropriada. As pistas geral-
mente estdo 14, s6 precisamos saber como enxerga-las. E claro que uma vez
encontrada a causa ou tendo o caso sido “desvendado”, precisamos “prender
o culpado” ou resolver o problema. Este manual traz diferentes abordagens
para eliminar ou, a0 menos, reduzir as altera¢cdes de comportamento comu-
mente observadas em pessoas com deméncia.



Conhecendo o “culpado”

Trés desafios da deméncia

A maioria das pessoas associa a Doenga de Alzheimer, e outras formas de
demeéncia, a perda da memoria (na realidade, ndo é so isso que ocorre e, al-
gumas vezes, ndo ¢ o mais importante). Ha trés problemas primarios de
memoria associados a deméncia. O primeiro envolve a aprendizagem de coisas
novas (“A varinha de conddo maléfica” ) e os outros dois envolvem o resgate
das coisas que ja foram aprendidas (“A maquina do tempo invertida” e “A cola
na ponta da lingua”).

A varinha de condao maléfica

Imagine que decidiu ir ao médico para perguntar sobre uma condigdo de
saude que vocé tem, e qual medicagdo deveria tomar. Vocé viu uma propaganda
sobre um novo medicamento enquanto assistia a televisao e quis saber a opi-
nido de sua médica sobre ele. Vocé pediu a uma amiga que lhe acompanhasse
na consulta médica, e ela te levou até o consultdrio. Chegando 14, ap6s a médica
te avaliar, vocé pediu que sua amiga estivesse junto quando fossem discutir a
sua situacao.

Estando os trés sentados no consultério, vocé perguntou: “Doutora, eu
deveria mudar minha medicagdo? Sera que eu deveria comecar a tomar
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Anbaxiltrox ou mantenho a medicagdo atual?”. A médica respondeu: “Eu
tenho lido estudos sobre o Anbaxiltrox, e algumas pessoas com a mesma
condi¢do que a sua tém se beneficiado, mas nao todas. O seu caso apresenta
algumas circunstancias especiais, por isso eu acho que é melhor vocé continuar
usando a sua medica¢ao atual”. Mas havia um espirito invisivel na sala com
uma “varinha de conddo maléfica”. Assim que a médica acabou de falar, o
espirito balangou a varinha magica, fazendo com que as palavras dela desa-
parecessem da sua memoria. Em um minuto, foi como se elas nunca tivessem
sido pronunciadas. E entao, apds outro minuto de conversa, vocé decidiu que
era hora de fazer a pergunta que motivou sua consulta, e entdo vocé disse:
“Muito bem, doutora, o que vocé acha? Eu devo comegar a tomar Anbaxiltrox
ou mantenho minha medicagao atual?”.

A essa altura, vocé nota que sua médica esta olhando para vocé de forma
interrogativa e sua amiga levanta uma sobrancelha. Vocé se pergunta se ha
alguma sujeira na sua camisa, mas nao vé nada de errado nela. A médica,
entdo, responde a pergunta novamente e, em seguida, o espirito invisivel
balanca sua varinha magica de novo. No minuto seguinte, cansado de esperar
pela resposta da questdao que o levou até 14, vocé pergunta a ela sobre a nova
medicagdo. Sua amiga te olha como se vocé tivesse uma verruga crescendo
bem no meio da testa. A médica diz: “Eu acho que ndo, mas eu gostaria de
vé-lo novamente amanha. Eu gostaria de fazer alguns testes, somente para
me certificar”. Vocé se pergunta que testes sao esses e comega a se preocupar.
No caminho até o carro, sua amiga diz: “O que aconteceu com vocé? Vocé fez
a mesma pergunta a medica trés vezes’.

Agora vocé tem de tomar uma decisdo dificil. Sua amiga esta mentindo
ou falando a verdade? Se acredita que ela estd mentindo, entdo vocé vai para
casa com uma pessoa em quem nao pode confiar. Vocé, provavelmente, tam-
bém perdeu uma amiga, e se pergunta o que aconteceu com ela. Por outro
lado, se sua amiga esta lhe falando a verdade, entdo ha algo errado com vocé.

E mais fécil pensar que hé algo errado com os outros ou com o mundo
em geral do que acreditar que ha algo errado conosco. Esta é uma reagdo bem
tipica, que protege nossa autoestima. Algumas vezes, esse comportamento é
chamado de “mecanismo de defesa do ego”. Por essa razdo, pessoas com de-
méncia podem acreditar que ha alguém lhes roubando quando nao se lembram
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onde guardaram sua carteira, bolsa ou 6culos. E, se eles ndo conseguem se
lembrar, entdo nio aconteceu. Se eles nao lembram que possuiam o objeto
anteriormente naquele dia, ou eles nunca o tiveram, ou alguém o levou. E se
vocé discorda dessa conclusao, a resposta logica ¢ que vocé esta mentindo.

Este é o primeiro desafio da deméncia. Vocé nao pode se lembrar de algo
que nunca chegou a aprender realmente porque nao entrou na sua memoria.
Isto é um déficit na memoria episodica — a habilidade de recordar de episédios
pessoais. Se um novo episddio ndo entra na sua memoria, é como se ele nunca
tivesse acontecido. Esta é uma das maiores causas das perguntas repetitivas
em pessoas com deméncia.

A maquina do tempo invertida

Com a memoria episodica, a deméncia funciona como uma maquina do
tempo invertida. Em seus estagios iniciais, vocé talvez esquega de coisas que
aconteceram nos ultimos minutos. Com o progresso da deméncia, vocé
talvez esqueca coisas que aconteceram no dia anterior, depois na semana
anterior, depois no ano anterior, na década passada etc. E como se vocé
estivesse sendo puxado para tras no tempo. Esta é a razdo pela qual um
residente de uma instituicao de longa permanéncia para idosos ou uma
pessoa com deméncia vivendo em sua casa talvez pare na porta da frente
trancada as 3 horas da tarde e diga: “Eu tenho que ir para a minha casa.
Meus filhos vao chegar da escola”. Isso acontece porque essa pessoa esqueceu
a maioria dos acontecimentos das ultimas décadas, e agora acredita que tem
35 anos de idade.

Para a residente, se os funcionarios dizem: “Sra. Kirkland, seus filhos ja
sdo crescidos, eles ja estao na casa dos 507, ela talvez pense: “Essa pessoa estd
louca! Como eu posso ser uma mulher de 35 anos e ter filhos de meia-idade?”.
Agora, ndo somente a residente é mantida longe dos filhos, que precisam
dela, mas também esta trancada com uma pessoa louca. Para os familiares
que cuidam de uma pessoa com deméncia em casa, dizer “vocé mora aqui,
mamade, ndo se preocupe!” talvez s6 chateie a idosa. Essa também é a razao
pela qual uma pessoa com deméncia pode nao reconhecer seu conjuge ou
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mesmo seu proprio reflexo no espelho. Se ela é jovem, como pode ser casada
com uma pessoa velha? Quem é essa idosa no espelho? Como pode esse adulto
que diz ser meu neto estar dizendo a verdade quando eu sei que meu neto é
uma crianga?

Discutir com uma pessoa com deméncia nao resolve. Primeiro, a l(')gica
esta do outro lado. Segundo, mesmo que vocé venga a discussio, a pessoa com
demeéncia talvez ndo se lembre dela, por causa da varinha de condao maléfica.
E, entdo, 10 minutos depois vocé estara de volta ao ponto de partida.

Aqui estd outro exemplo da maquina do tempo invertida: uma filha visitava
a mae, que tinha deméncia. Toda semana, a mae era levada ao cabeleireiro,
onde ela arrumava o cabelo sempre do mesmo jeito. Com a evoluc¢ao da sua
condigdo, ela comega a reclamar com o cabeleireiro sobre o penteado. Essa
agitagdo aumentava a cada vez que ela ia ao cabeleireiro. Entdo, quando a filha
estava vendo um album antigo com a mae, a idosa olha para si mesma nas
fotos décadas antes e diz: “esse estilo de cabelo é bonito”. A filha levou a foto
ao cabeleireiro na semana seguinte e, entdo, quando o cabeleireiro faz 0 mesmo
penteado que ela usava quando era mais jovem, a idosa fica satisfeita novamente
com o cabeleireiro.

A cola na ponta da lingua

Um problema diferente ocorre com os conhecimentos gerais a respeito do mundo
(vocabulario, o nome do seu sobrinho, a capital de Nebraska), chamados de
memoria semdntica. Essas informagoes foram aprendidas no passado e guar-
dadas na memoria. Entretanto, sao dificeis de serem relembradas sem ajuda.

Se vocé ja teve alguma vez essa experiéncia de ficar com a palavra na
“ponta da lingua”, sabe qual é a sensac¢do. Por exemplo, se alguém lhe pergunta:
“Qual é 0 nome da banda que toca aquela musica que ouvimos na primeira
vez que nos encontramos?”. Vocé sabe que o nome da banda esta na sua cabeca,
vocé sabe o nome das principais musicas que eles tocam e, talvez, até o de um
disco. Vocé se lembra de como eles sdo, mas nao consegue lembrar o nome
da banda. Vocé sabe, inclusive, que se alguém disser o nome da banda, vocé
o reconhecerd. Vocé tenta lembrar se perguntando: “O nome comega com a



ESCONDENDO O ESTRANHO NO ESPELHO 25

letra A? B? C...”. Nada ajuda! E como se as palavras estivessem coladas na
“ponta da lingua”; a informagao ndo sai da sua boca. Entdo, as 4 horas da
manha seguinte, vocé acorda com um clique e diz: “Os Zumbis!”.

E se vocé passasse por isso varias vezes ou na maioria das vezes que ten-
tasse se lembrar de algo? Como vocé se sentiria? Frustrado? Bravo? Triste?
Ansioso? O que vocé gostaria que seus amigos ou familiares fizessem quando
isso acontecesse com vocé?

Uma situa¢do semelhante acontece quando uma pergunta aberta, como
“O que vocé gostaria de fazer?”, é feita para uma pessoa com problemas de
memdria. Esse é um desafio ainda maior, pois requer tanto que a pessoa saiba
como responder a pergunta (categorizando as coisas de que gosta ou nao
gosta), quanto lembrar-se de uma resposta que se encaixe na categoria certa
(o que eu gostaria de fazer).

E por isso que perguntas abertas, como “Como vocé esta hoje?”, “O que
vocé quer vestir?”, ou “O que vocé quer comer?”, talvez sejam muito dificeis
para uma pessoa com deméncia responder, especialmente com a evolugdo da
doenga, ou se ela apresenta alguma forma de deméncia ou outra condi¢éo que
dificulte a expressdo dos seus pensamentos.

Dar a essas pessoas alternativas como “Vocé gostaria de comer frango ou
peixe?” ou “Vocé gostaria de ir ao parque ou ao shopping?” é uma opgao
melhor pois elas ndo precisam criar uma resposta, somente escolher uma.

. ~ . « - » K~ PN «
Quadros de comunicagdo com frases escritas, como “sim”, “ndo”, “eu estou ...
com fome, sede, entediado etc.”, também podem ser uteis quando ha dificul-

dade para expressar ideias.

Escondendo o estranho no espelho: retrogénese

O médico Barry Reisberg tem escrito abundantemente sobre algo chamado
“retrogénese”. Esse termo se refere a ideia de que, na deméncia, habilidades
sdo perdidas no decorrer do tempo na ordem inversa em que foram adquiridas
no decorrer da vida. Por exemplo, uma crianga aprende a reconhecer sua

imagem no espelho por volta dos 24 meses de vida. Antes disso, se vocé colocar
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um pouco de farinha ou giz na testa deles e deixar que se olhem no espelho,
eles agirao como se a imagem no espelho fosse de outra pessoa. Apos 24 meses
de vida, se vocé fizer isso, eles olhardo sua imagem no espelho e a usardo para
guia-los a fim de limpar sua testa.

Dr. Reisberg desenvolveu uma medida, a Global Deterioration Scale (GDS),!
ou Escala de Deterioracao Global, para tragar a progressao da deméncia. Ela
possui sete estagios, com o 1 representando o envelhecimento normal e o 7,
o estagio final da deméncia. Foi observado que quando uma pessoa com
demeéncia entra no estagio final da doenga, segundo a GDS, ela ndo consegue
mais se reconhecer no espelho. Essas considera¢oes podem ser relacionadas
com a “maquina do tempo invertida”, mencionada anteriormente. E vocé
talvez ouca a pessoa dizer “Quem ¢ esse velho?” ou “Essa pessoa ndo pode ser
eu!” quando ela olha para o proprio reflexo no espelho.

Em geral, esse estranho no espelho pode ser visto ou como um amigo,
ou como alguém hostil. Eu observei pessoas com deméncia conversando com
seu reflexo no espelho. Também as vi ficar bravas ou com medo da prépria
imagem refletida. Em um centro para idosos, um novo cliente foi levado para
o quarto dos homens. Quando viu a propria imagem no espelho, ele gritou:
“Esse homem estd com a minha blusa!” e comecou a tentar brigar com seu
reflexo. Membros da equipe tiveram de arrasta-lo para longe, e quando me
contaram mais tarde o que havia acontecido, minha pergunta para eles foi:
“Por que isso aconteceu?”.

A essa altura, a equipe e eu discutimos a questdo da refrogénese. E bastante
posssivel que uma pessoa com deméncia reconhega suas pegas de roupa, mas
nao reconheca seu rosto. Pensando nisso, os funciondrios do local que levavam
o paciente ao banheiro encontraram uma solugo: eles colocaram uma cortina
sobre o espelho do banheiro. Eles puxavam a cortina para baixo antes de le-
va-lo ao banheiro e levantavam quando saiam, para que os outros pacientes
pudessem continuar usando o espelho. Eles decidiram que a melhor forma
de abordar a alteragdo de comportamento do paciente era esconder o estranho
no espelho, assim ele poderia ir ao banheiro em paz.

1  Informagdes sobre o sistema de estigios da deméncia desenvolvido pelo dr. Reisberg
podem ser encontradas na se¢do Resources do site: www.Cen4ARD.com.
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Essa abordagem pode servir para outras situagdes. Se uma pessoa com
deméncia ndo quer tomar banho porque “tem alguém me espiando 13”, cobrir
o espelho pode ser util. Eu me lembro de ouvir uma psicéloga falando de um
telefonema que recebeu do pai. Ele tinha deméncia e ligou para ela para contar
que havia um homem lhe encarando na janela do seu quarto. A psicéloga falou:
“Pai, me fale como é esse homem, descreva-o para mim”. A descri¢ao foi assim:
“Ele é velho, esta vestindo uma camisa xadrez vermelha e usa 6culos preto...
que diabos!! Sou eu”.

Compreender como pensa uma pessoa com deméncia nem sempre é facil,
mas aprender sobre alguns aspectos da doenga, como a retrogénese, pode
ajudar. Por exemplo, se os padroes do desenvolvimento humano podem ser
vistos com o avango da deméncia, entdo as atividades baseadas em progressoes
do desenvolvimento podem ser muito tteis para engajar pessoas com deméncia.
Esta é a base do Programa para Deméncia baseado no Método Montessori’,
que sera discutido com mais detalhes mais adiante neste livro. O que deve ser
lembrado, como dito anteriormente, é que o comportamento nao é por acaso,
mesmo quando nao somos espertos o suficiente para descobrir sua causa ou
o seu padrao subjacente.

Encarando os desafios

Como vocé pode notar, os trés desafios — “A varinha de conddo maléfica”,
“A maquina do tempo invertida” e “A cola na ponta da lingua” - sdo aspectos
assustadores para quem vive com a doen¢a ou para quem cuida de alguém
com deméncia. Tratamentos farmacoldgicos atuais visam reduzir a gravidade
dos sintomas associados a essas dificuldades. Mas, e se abordarmos os pro-
blemas de uma outra maneira? E se tentarmos contornar esses problemas
usando as habilidades existentes na pessoa com deméncia, permitindo a ela,
e a nos, superar essas dificuldades? Este é o foco deste livro. As historias aqui
contidas trazem exemplos de principios orientadores que nos ajudam a fazer
isso. Apos cada historia, as licoes aprendidas e os principios por ela represen-
tados sdo revistos. E minha esperanca que, ao ler essas histérias, vocé nio
apenas vera paralelos com seus desafios, mas também aprender 4 maneiras
de lidar com eles, contorné-los e supera-los de maneira mais eficiente.
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