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REVISAO HISTORICA E ATUAL

Neuropsicologia e suas
iImplicacoes no cuidado da
DesSsOa com demencia

Lycia Machado & Patricia Ferreira

Cuidador é aquele que passa a maior parte do tempo com o paciente
e se responsabiliza pelos seus cuidados (Cruz & Hamdan, 2008). Tais
familiares, amigos e conhecidos sao considerados cuidadores infor-
mais, por nao serem remunerados para tal servigo (Cova et al., 2018).
A demanda por cuidados aos idosos aumenta a medida que o quadro
demencial progride. Dessa forma, o cuidador informal, assume os cui-
dados relacionados a rede de suporte desse idoso que perde progres-
sivamente sua independéncia. Entretanto, € comum a inseguranca e o
desconhecimento de como agir de forma adequada com quem neces-
sita de cuidados. Conforme as habilidades cognitivas dos pacientes vao
diminuindo, os cuidadores precisam se responsabilizar pelo controle e
decisoOes financeiras, necessidades basicas, bem como manejar situa-
cOes desafiadoras do dia-a-dia (Santos et al., 2011).

Em decorréncia das diversas e progressivas atividades as quais os culi-
dadores sao expostos, eles se tornam mais susceptiveis a sobrecarga,
que é definida como um conjunto de fatores de impacto fisico, psicold-
gico, social e financeiro, sendo ela um produto da dindmica de interagcao
de recursos, vulnerabilidade e demandas do cuidador (Pendergrass et
al., 2018; Chiu, 2015; Santos et al., 2011). A sobrecarga pode impactar
no aumento de doencgas psicoldgicas e também doencas fisicas, além
de influenciar aspectos de vida laboral, como a necessidade de aban-
donar o trabalho para desempenhar por tempo integral o papel de cui-
dador (Guerra, Ferri, Fonseca, Banerjee, & Prince, 2010).

As taxas de sobrecarga sobre o cuidador de pacientes com deméncia




BOLETIMoszo

sdo consistentes e aumentam conforme a doenca progride (Brodaty et
al., 2014) e as caracteristicas individuais do préprio cuidador, como ida-
de, sexo, ocupacao, grau de parentesco sao fatores determinantes no
nivel de sobrecarga (Black et al., 2013; Ransmayr et al., 2018). Além
disso, os cuidados podem levar ao desenvolvimento de outras implica-
¢bes emocionais e de saude que afetam a sua qualidade de vida (Thyr-
lan et al., 2017; Perkins et al., 2013). Portanto, 0 aumento da sobrecarga
aumenta o risco do idoso ser institucionalizado.

Alguns estudos ndo mencionam o género do cuidador, subentendendo
serem do sexo feminino, evidenciando assim, que homens e mulheres
sdo socializados para papéis ocupacionais diferentes, sendo as mulhe-
res, social e culturalmente predispostas a assumir o papel de cuidadora
e a desempenhar uma variedade maior de tarefas, tornando-as mais
vulneraveis a sobrecarga de papéis (Bastawrous, 2013). Nao obstante,
os estudos com cuidadores que apresentam dados sociodemograficos
indicam maior porcentagem de cuidadoras do sexo feminino (Wolff et
al., 2009). O engajamento do sexo feminino possivelmente esta ligado
ao papel de mae, filha ou conjuge. Porém, como uma alternativa a insti-
tucionalizagao, o envolvimento no cotidiano do idoso com dependéncia
em atividades de vida diaria, seja na realizacdo ou no gerenciamento,
cabe ao familiar, independente do género (Hoffmann, 1998).

O aumento dos casos de Transtorno Neurocognitivos e cuidados infor-
mais gerenciados por familiares, evidencia a necessidade de um apor-
te psicoldgico e terapéutico ocupacional aos cuidadores. Intervengdes
capazes de instrumentalizar os familiares em como lidar com situagdes
dificeis e administrar questdes relacionadas ao cuidado do idoso. A
atengao ampliada aos cuidadores também deve ser considerada, com
o objetivo de criar lugares de cuidado para esses familiares.

Estudos indicam que intervencgdes de psicoeducagao e terapia cogniti-
vo comportamental diminuem os sintomas depressivos, ansiosos e de
sobrecarga e consequentemente também aumentam a qualidade de
vida dos cuidadores (Brodaty, Green & Koschera, 2003; Guerra, Ferri,
Fonseca, Banerjee, & Prince, 2010). Intervengdes para psicoeducar os
cuidadores sobre a doenca realizada na populagdo de Lima, mostra-
ram resultados estatisticamente significativos, em que houve melhora
dos sintomas de sobrecarga no grupo experimental, enquanto no grupo
controle houve aumento da sobrecarga (Guerra, Ferri, Fonseca, Baner-
jee, & Prince, 2010).
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Outras evidéncias, também voltadas a qualidade de vida do cuidador,
apresentam como alternativa de intervengao, o Programa Personalizado
de Atividades (TAP — BR), que tem como o objetivo reduzir as altera-
¢bes comportamentais das pessoas com deméncia e diminuir a sobre-
carga do cuidador. O TAP-BR é um programa que oferece atividades
adequadas as capacidades dos idosos com deméncia e orientagéo e
treinamento aos cuidadores. Trata-se de um programa de intervencao
em Terapia Ocupacional com duracado de trés a quatro meses, estrutu-
rado em oito sessoes, sendo seis delas realizadas em domicilio e duas
por contato telefénico (Novelli et al., 2018).

Intervencgdes por telefone podem ser uma alternativa para aqueles que
apresentam limitagcdes de acesso, como a do proprio paciente que pos-
sui dificuldade de locomocgao ou/e do préprio cuidador, ja para ser assis-
tido, muitas vezes o cuidador necessita do apoio de outra pessoa para
ficar com o idoso, além das limitacdes financeiras que devem ser con-
sideradas (Tremont et al., 2015). A tecnologia eletrénica de informacao
e telecomunicagao tem mostrado resultados promissores como supor-
te social aos cuidadores de idosos com deméncia (Berwig et al., 2017;
Mavandadi et al., 2017), visto que podem apoiar e até mesmo promover
a atencao clinica a saude a longa distancia. Estudos de protocolo de
sessoOes por telefone com cuidadores sao estruturados por tematicas
como autocuidado, comunicagao com profissionais da saude, entendi-
mento sobre os sintomas da deméncia, entre outros (Berwig et al., 2017,
Hermes-Pereira et al., no prelo). Normalmente, essas intervencdes sao
limitadas em um numero de sessdes podendo variar de 6 a 8, contendo
avaliagao de sintomas depressivos, ansiosos e de sobrecarga.

Os autores que tratam dessa tematica ainda sugerem estudos que am-
pliem as intervengdes para cuidadores de pessoas com limitagdes fisi-
cas e que poderiam estar vinculadas a clinicas de reabilitacao (Berwig
etal., 2019). Por fim, a medida que os cuidadores e pessoas com alguns
transtornos se sentem apoiados e entendidos quanto as suas comple-
xidades, os servicos serdo pressionados de modo crescente, para que
incorporarem novas tecnologias. Enfatizar o cuidado no domicilio e re-
duzir os cuidados nas instituicdes de longa permanéncia pode favore-
cer o bem estar tanto do cuidador quanto do idoso.
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RELATO DE PESQUISA

Percepcac de Pais e
Professores Sobre o Impacto de
ntervencoes Neuropsicologicas
no Contexto Escolar

Ana Paula Cervi Colling

Para iniciar, € importante mencionar que o termo “intervengao neurop-
sicoldgica” se refere a uma ampla gama de modalidades as quais pos-
suem diferentes objetivos. Quanto a infancia, pesquisas apontam para
a necessidade de se investir de forma precoce, visando a prevengao
de déficits nas fungdes cognitivas. Deste modo, tais intervencdes po-
dem ser caracterizadas como precoce-preventiva (Cardoso, Dias, Sen-
ger, Colling, Seabra e Fonseca 2016; Dias & Seabra, 2016; Cardoso &
Fonseca, 2019). Em relagdo as diferentes modalidades de intervencdes
disponiveis na literatura, é possivel perceber um crescente interesse de
pesquisadores quanto a investigacao e desenvolvimento de programas
destinados ao contexto escolar.

Neste ambito, foi desenvolvido no ano de 2016, o “Programa de Esti-
mulacado Neuropsicoldgica da Cognigao em Escolares: énfase nas Fun-
¢cOes Executivas (PENCE)", com autoria de Caroline de Oliveira Cardoso
e Rochele Paz Fonseca. O PENCE visa potencializar o desenvolvimento
e aprimoramento das FE, bem como os processos cognitivos de esco-
lares. O programa utiliza atividades de estimulagcao cognitiva e ensino
de estratégias sistematicas no ambiente escolar, com a inclusdo das
atividades no dia-a-dia dos alunos. Deste modo, & importante mencio-
nar que a autora desta matéria participou da construgao do programa
(Cardoso, Colling & Fonseca, 2016) e da coleta de dados para o estudo.
O PENCE é constituido por quatro (4) médulos, e cada um é destinado a

k[ell Boletim SBNp, Sao Paulo, SP, v. 3,n. 5, p. 1-43, maio/2020
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estimulagdo de uma fungao alvo. Assim, o Médulo (1), trabalha com ati-
vidades voltadas a Organizacao e Planejamento, o Mddulo (2) Controle
Inibitdrio, Mddulo (3) Memdria de Trabalho e (4) Flexibilidade Cogniti-
va. Todas as tarefas sdo realizadas em contexto escolar, com duracao
de cinco meses e periodicidade de trés vezes por semana, durante 50
minutos. O professor € o mediador das atividades e inicialmente serve
como modelo aos alunos. Cada mddulo é constituido por trés etapas,
sendo elas, Etapa 1 —fase de aquisi¢cdo de estratégia, que possui como
objetivo ensinar a estratégia ao aluno, bem como realizar a modelagem
por intermédio do professor; Etapa 2 — Aprendizagem e consolidacao
da estratégia, a qual é realizada a pratica das atividades do modulo; e
Etapa 3) Transferéncia para atividades do cotidiano, a qual sao realiza-
das discussodes sobre o que foi aprendido, bem como de quais maneiras
os alunos podem aplicar as estratégias em diferentes contextos (Car-
doso & Fonseca, 2016). O programa apresenta evidéncia de validade
de conteudo (Cardoso, Dias, Seabra & Fonseca, 2017) e de impacto,
efetividade e efeito de transferéncia (Cardoso, Seabra, Gomes & Fonse-
ca, 2019). Seu publico alvo é alunos do ensino fundamental |, especial-
mente do 3° e 4° ano escolar.

Para a andlise de efetividade do mddulo, a amostra inicial foi composta
por n= 113 alunos do ensino fundamental de 3° e 4° ano, recrutados em
duas escolas publicas da cidade de Porto Alegre, Brasil. Oito profes-
sores também participaram do estudo. As escolas foram selecionadas
por conveniéncia através da adesao da dire¢do das escolas. Ambas as
escolas estavam localizadas na mesma area geografica. Foi entregue
e assinado pelos pais o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(TCLE) e assinado por todos os alunos participantes o Termo de As-
sentimento. Quanto aos procedimentos utilizados, primeiramente foi
realizada a coleta de dados, tanto com o Grupo Controle (GC), o qual
nao participou do PENCE quanto com o Grupo Experimental (GE), que
participou do programa. No final da intervengao, a qual durou cinco me-
ses, 0s dois grupos foram avaliados novamente com os mesmos instru-
mentos utilizados na avaliacdo pré intervengao. Foram utilizadas medi-
das para avaliagdo das fungdes executivas, inteligéncia, desempenho
escolar, linguagem, entre outros componentes. Além de medidas de
avaliagao utilizadas com os participantes, foi realizada a aplicacdo de
questiondrios com os pais e professores dos alunos os quais compuse-
ram o GE e GC com a finalidade de verificar as suas percepg¢des quanto
a saude mental e comportamento de seus filhos e alunos.
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As medidas utilizadas foram:

1) Questionario de Capacidades e Dificuldades (SDQ - Strengths and
Difficulties Questionnaire) (Goodman, 1997; Fleitlich & cols., 2000): o
SDQ trata-se de um questionario para rastreio de problemas de saude
mental. Possui versao para pais e professores. Contém 25 itens, os quais
sao divididos em cinco subescalas, sendo elas: comportamento pro-
-social, hiperatividade, problemas emocionais, problemas de conduta
e de relacionamento, com cinco itens em cada subescala. As respostas
podem variar entre: falso, mais ou menos verdadeiro ou verdadeiro, e
cada item recebe uma pontuacgao especifica. Para a classificagéo, de-
ve-se somar cada escala e a soma total fornece uma classificagdo em
trés categorias: desenvolvimento normal (DN), limitrofe (DL) ou anormal
(DA). Porém, na subescala de comportamento pré-social, a pontuagao
é invertida, sendo quanto maior a pontuagao, menor € a quantidade de
queixas. Nas outras subescalas, quanto maior a pontuagao, maior o nu-
mero de queixas em relacdo a saude mental. Para o presente estudo,
utilizou-se a versao para pais (Fleitlich & cols., 2000).

2) Breve Inventario das Fungdes Executivas (BRIFE) (Behavior Rating In-
ventory Of Executive Functions — BRIEF). Desenvolvido por Gioia, Isqui-
th, Guy e Kenworthy (2000), adaptado e traduzido para o portugués por
Carim, Miranda e Bueno (2012). O BRIEF trata-se de um questionario
para pais, professores e adolescentes que avalia 0 comportamento das
funcdes executivas em casa e no ambiente escolar. E destinado para
uma ampla gama de criangas e adolescentes, com idade variando entre
5 e 18 anos. A medida para pais e professores, € constituida por ques-
tionarios com 86 questdes cada um, respondida por eles. Os respon-
dentes devem responder a uma escala que varia entre ‘nunca’, ‘algumas
vezes' e 'frequentemente’ a freqiiéncia com que a crianga apresenta o
comportamento problema (Carim, Miranda, & Bueno, 2012). Para o pre-
sente estudo foram utilizadas as versdes para pais e professores.

A fim de investigar a percepcao de cuidadores e professores e quan-
to ao comportamento e saude mental de seus filhos ou alunos apods
a intervencao, foi realizada a comparacgao entre os grupos (GE e GC)
em medidas funcionais para avaliagdo do comportamento e de saude
mental, considerando a diferenga entre o desempenho na avaliagdo
pos-intervencao e pré-intervengao. Deste modo, foi possivel perceber
através de analises preliminares, que o SDQ respondidos pelos pais,
apresentou diferenca significativa entre os grupos quanto ao SDQ total
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(p=0.004 d=0.58) e as subescalas problemas de relacionamento (p=
0,050 d=0.46) e problemas de conduta (p= 0.019 d=0.63). Com isso,
sugere-se que a intervengao foi eficaz em produzir ganhos em saude
mental nos estudantes do GE, quando comparado aos do GC. Assim,
hipotetiza-se que as criancas do GE, que participaram da intervengao
neuropsicoldgica em contexto escolar, melhoraram suas habilidades
interpessoais e conseguiram regular seus comportamentos e emogdes.

Quanto ao instrumento BRIEF, verificou-se diferenga entre os grupos na
versao respondida pelos professores. Deste modo, verifica-se que, pela
percepcao dos professores, os alunos do GE apresentaram melhores
indices de Metacognic¢ao (p=0,042 d=0.30), que inclui os componen-
tes de inicializacdo, memoaria de trabalho, planejamento/organizacao,
organizagdo de materiais e de monitorizacdo, bem como no indice Exe-
cutivo Global (p=0,000 d=0.43). Corroborando com o estudo de Ro-
sario, Gonzalez-Pienda, Cerezo, Pinto, Ferreira, Abilio e Paiva (2010) de
efetividade do programa “(Des)venturas de Testas" destinado a alunos
do 5° ano do Ensino Fundamental I. Assim, os alunos do GE, quando
comparados ao GC, apresentaram melhora no conhecimento declarati-
vo de estratégias de aprendizagem (estratégias cognitivas, estratégias
metacognitivas, estratégias motivacionais e estratégias de gestao de
recursos).

Assim, pode-se sugerir que a intervengao impactou ndo somente nos
construtos estimulados (memdria de trabalho, flexibilidade cogniti-
va, controle inibitério e organizagao/planejamento), como também na
percepcao dos cuidadores e professores, quanto a questdes de saude
mental e comportamental de seus filhos ou alunos, com isso, ressaltan-
do o forte papel que as interven¢des em contexto escolar apresentam.
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ESTUDO DE CASO

Cuidador e o Impacto da
Sobrecarga

Patricia Ferreira & Maila Rossato Holz

O Telessaude da Universidade Federal do Rio Grande do Sul (UFRGS)
€ um nucleo de pesquisa vinculado ao Programa de Pds-Graduacao da
Medicina da UFRGS que desenvolve, ao longo dos anos, projetos estra-
tegicamente para atendimento das demandas da populagao. O intuito
do telessaude é melhorar a saude entregue a populagédo por meio da
telemedicina; além de qualificar o trabalho das equipes de Atencao Pri-
maria a Saude (APS) vinculado ao Sistema Unico de Satde (SUS).

Dentre os projetos presentes o estudo com familiares, que atendem pa-
cientes com algum quadro clinico, veem ganhando for¢a nos programas
de saude. Isso porque pessoas que tem deméncias precisam de supor-
te para as atividades de vida diaria. Dessa forma, o cuidado dos cui-
dadores é essencial como um servigo basico de ateng¢éo a prevenir os
efeitos adversos de saude clinica e mental devido a sobrecarga (Krutter
et al., 2020). Sobrecarga é um conjunto de fatores de impacto fisico,
psicoldgico, social e financeiro que € proveniente da interagao entre os
recursos, a vulnerabilidade e demandas do cuidador (Pendergrass et al.,
2018; Chiu, 2015; Santos et al., 2011). Ha dificuldades de equilibrar a
demanda dos cuidados com a vida pessoal do cuidador, carreira, familia
e vida social. O contexto geral, estressores primarios da doengas (de-
manda do paciente, sintomas neuropsiquiatricos e comportamentais),
conflitos entre os papéis (cuidador, conflitos familiares e vida social) e
personalidade (Brodaty, 2009).

Assim o presente caso clinico que sera apresentado esta vinculado ao
Telessaude no programa de cuidadores de pacientes com deméncia.
Assim o objetivo desse estudo é analisar qualitativamente o impacto da
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sobrecarga cognitiva de uma cuidadora de um paciente com quadros
deméncia diagnosticado. Secundariamente analisar de forma quantita-
tiva se ha mudangas significativamente por item da escala de sintomas
de estresse devido sobrecarga na avaliagado apos intervencgao de psico-
educacao e manejo de comportamentos com quadros demenciais. Es-
pera-se que se obtenha um desfecho primario de diminuigéo dos sinto-
mas de sobrecarga e secundariamente que o maior entendimento sobre
a doenca e a criagdo de estratégias efetivas para lidar com o quadro
demencial diminua os sintomas de depressao e ansiedades presentes.

1 Caso Clinico

Cuidadora L. V. do sexo feminino, 56 anos, ensino fundamental incom-
pleto (6 anos de escolaridade, sem nenhuma repeténcia), trabalha como
diarista e faz os cuidados informais da mae desde 2012 (8 anos). A sua
mae foi diagnosticada com deméncia vascular e elas residem juntas. L.
V. nao possui plano de saude, ndo faz acompanhamento psicoldgico,
nao frequenta grupo de apoio aos cuidadores de idosos e nao pratica
exercicios fisicos regularmente.

2 Procedimentos e instrumentos

A cuidadora participou de um estudo da Pés-graduagao de medicinada
Universidade Federal do Rio Grande do Sul (UFRGS) em parceria com
o Telessaude RS intitulado “Ensaio clinico randomizado para avaliar a
eficacia de um protocolo de psicoeducacao e suporte, realizado por te-
lefone, no auxilio de cuidadores de pacientes com deméncia em acom-
panhamento ambulatorial especializado”, tendo como pesquisador
responsavel Dr. Artur Francisco Schumacher Schuh e aluna Andressa
Hermes-Pereira aprovado pelo comité de ética nimero 170326 e Clini-
cal Trials Identifier: NCT03260608. O objetivo do projeto guarda-chuva
geral é avaliar sintomas de sobrecarga dos cuidadores de idosos com
deméncia pré e pds psicoeducagao.

O protocolo do estudo tem duragao de 16 semanas. A cuidadora L.V foi
randomizada no grupo experimental em que ela recebeu ligacdes se-
manalmente durante dois meses. O conteudo da psicoeducagao rea-
lizada nas ligagdes foram: (a) educar sobre a doenca; (b) formas de se
comunicar adequadamente com o paciente; (c) prevencao de intercor-
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réncias e complicacdes; (d) manejo de situagdes problema; (e) promo-
¢ao da saude do cuidador. A cuidadora foi submetida a uma avaliagéo
de niveis de estresse de sobrecarga e sintomas neuropsiquiatricos (de
depressao e ansiedade) pré e pds intervencao.

Para a avaliagao pré e pos intervencgao foram utilizados os instrumentos:

2.1 Zarit Burden Interview - ZBI (Zarit et al, 1985 adaptado por Scazuf-
ca, 2002) que objetiva verificar a sobrecarga sentida pelos cuidadores.
E uma entrevista estruturada que possui 22 itens relacionados a depen-
déncia do paciente ao cuidador, niveis de sobrecarga, demanda finan-
ceira e emocional.

2.2 Inventario de Depressao de Beck (Beck et al, 1961 adaptado para
o Brazil em 1979) utilizada na detecgao e mensuracao da gravidade de
sintomas depressivos latentes;

2.3 Escala de ansiedade de Beck (Beck et al, 1988, traducao e adapta-
¢ao para o Brazil, 2001) utilizada na deteccao e mensuragao da gravi-
dade de sintomas de ansiedade;

2.4 Neuropsychiatric Inventory — NPl (Cummings et al, 1997 adaptado
por Camozzato et al., 2008) avalia a presenca e a gravidade dos sin-
tomas neuropsiquiatricos do paciente, através de um questionario res-
pondido pelo cuidador;

Para andlise dos resultados obtidos pela paciente L. V. foi realizado uma
analise descritiva nos escores obtidos na escala de estresse de cuida-
dores e analise dos fatores de risco na sua vida. Secundariamente foi
feita uma analise pré e pods intervengao para cada item da ZBI com a
partir de uma analise ndo-paramétrica Wilcoxon Test.

3 Resultados

Para verificar a discrepancia quantitativa dos resultados entre tempo 1
e tempo 2 nos sintomas de sobrecarga da cuidadora foi realizado uma
analise ndo-paramétrica para os itens e para o total obtido na escala
antes e depois da intervencao. O Wilcoxon Mann-Whitney Test indicou
que os resultados foram significativos p<0,001, apontando uma melho-
ra dos sintomas no tempo dois (M=2,26, DP=5,39) em comparac¢ao ao
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Tabela 1. Resultados de L.V. na avaliagdo da Zarit Burden Interview

Pré Pos Discrepancia
Item da escala Intervencao Intervengao qualitativa
T T2 T1-T2
1. r/Sra sente que (Nome do paciente
OSi/ S. . que ( pacl .) Frequentemente Nunca Melhorou
pede mais ajuda do que ele (ela) necessita?
2.0 Sr/Sra sente que por causa do tempo
que o Sr/SNra gasta com (N°.”Te do paC|er.1te), Sempre Frequentemente Melhorou
o Sr/Sra nao tem tempo suficiente para si
mesmo (a)?
3. O Sr/Sra se sente estressado (a) entre
cuidar de (Nome do pamente), g suas outras Sempre Nunca Melhorou
responsabilidades com a familia e o traba-
Iho?
4. t h R
O Si/Sra se sente envergon adg (8) com o Frequentemente As vezes Melhorou
comportamento de (Nome do paciente)?
5. O Sr/Sra se sente irritado (a) qguando Frequentemente As vezes Melhorou

(Nome do paciente) esta por perto?

6. O Sr/Sra sente que (Nome do paciente)
afeta negativamente seus relacionamentos Sempre Frequentemente Melhorou
com outros membros da familia ou amigos?

7.0 Sr/Sra sente receio pelo futuro de

(Nome do paciente)? Frequentemente Nunca Melhorou
8. O Sr/Sra sente que (Nome do paciente)

depende do Sr/Sra? Sempre Sempre Manteve
9. 0 Sr/Sra se sente tenso (a) quando (Nome Sempre Nunca Melhorou

do paciente) estd por perto?

10. O Sr/Sra sente que a sua saude foi
afetada por causa do seu envolvimento com  Frequentemente Nunca Melhorou
(Nome do paciente)?

11. O Sr/Sra sente que o Sr/Sra nao tem tanta
privacidade como gostaria, por causa de Frequentemente Sempre Piorou
(Nome do paciente)?

12. O Sr/Sra sente que a sua vida social tem
sido prejudicada porque o Sr/Sra esta cui- As vezes Nunca Melhorou
dando de (Nome do paciente)?
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Pré Pos Discrepancia
ltem da escala Intervencéao Intervencao qualitativa

T T2 T1-T2
13. O Sr/Sra ndo se sente a vontade de ter
visitas em casa, por causa de (Nome do Nunca Nunca Manteve
paciente)?
14. O Sr/Sra sente que (Nome do paciente)
espera que o Sr/Sra cuide dele/dela, como

Sempre Sempre Manteve

se o Sr/Sra fosse a Unica pessoa de quem
ele/ela pode depender?

15. O Sr/Sra sente que nao tem dinheiro su-
ficiente para cuidar de (Nome do paciente), Nunca Nunca Manteve
somando-se as suas outras despesas?

16. O Sr/Sra sente que serd incapaz de cui-
dar de (Nome do paciente) por muito mais Nunca Nunca Manteve
tempo?

17. O Sr/Sra sente que perdeu o controle
da sua vida desde a doenca de (Nome do Raramente Nunca Melhorou
paciente)?

18. O Sr/Sra gostaria de simplesmente deixar
que outra pessoa cuidasse de (Nome do Frequentemente Nunca Melhorou
paciente)?

19. O Sr/Sra se sente em duvida sobre o que

fazer por (Nome do paciente)? Frequentemente Nunca Melhorou
20..0 Sr/Sra sente que Qeverla estar fazendo As vezes Raramente Melhorou
mais por (Nome do paciente)?

21.0 Sr/Sra sentg que poderia cuidar melhor Frequentemente Raramente Melhorou
de (Nome do paciente)?

22.De uma maneira geral, quanto o Sr/Sra

se sente sobrecarregado (a) por cuidar de Moderadamente Moderadamente Manteve
(Nome do paciente)?

TOTAL 58 26 32 (Melhorou)
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tempo um (M=5,04, DP=11,62). Ao longo da analise percebe-se que
foi significativa a diminuicao desse escore e apresentou implica¢des de
melhora sintomatica dos estresses relacionados a sobrecarga de cui-
dador.

4 Conclusao

A avaliagdo de L.V a partir de uma intervencao por telefone de psico-
educacao, cuidados e manejos necessarios de idosos com deméncia
indicaram uma diminuigéo da percepcao de prejuizos dela com relagao
ao estresse por sobrecarga. Apds a intervengao (tempo 2) algumas res-
postas da entrevista obtiveram escore mais baixo em comparagdo ao
primeiro tempo, indicando melhora de algumas caracteristicas de es-
tresse devido ao cuidado. Esses resultados obtidos de forma individual
indicam caracteristicas semelhantes aos encontrados em familiares e
cuidadores da cidade de Lima/Peru que em grupo experimental apre-
sentou melhora nos sintomas de sobrecarga e em contrapartida o gru-
po controle apresentou aumento dos sintomas (Guerra, Ferri, Fonseca,
Banerjee, & Prince, 2010).

Percebe-se que as respostas sobre sentir vergonha do comportamen-
to da paciente, como também irritagdo e tensdo com a presencga dela,
diminuiram a intensidade na escala Likert de ‘frequentemente’ para ‘as
vezes'. Outras questdes que mostraram diferenga foram a preocupagao
quanto ao futuro do paciente, diminuindo de sempre para hunca, a sen-
sagao de saude afetada, vida social prejudicada pelo envolvimento com
a paciente e também o desejo de deixar os cuidados para outra pessoa
diminuiram de frequentemente para nunca. Esse alto nivel de sobrecar-
ga pode resultar em transtornos de ansiedade e de depressao, 55% dos
cuidadores de um estudo apresentaram ao longo de dois anos o desen-
volvimento de transtorno de ansiedade (Joling et al., 2015). Cabe res-
saltar que alguns itens importantes tiveram modificagdes como sentir
duvida sobre o que fazer pelo paciente de ‘frequentemente’ para ‘nun-
ca' e sentir que deveria estar fazendo mais pela paciente de ‘algumas
vezes' para 'raramente’; além da sensacado de poder cuidar melhor da
paciente alterou de ‘frequentemente’ para ‘raramente’

A L.V.apresenta uma significativa melhora em diversos aspectos de so-
brecarga devido ao cuidado de idosos com deméncia, tanto no impacto
por item, quanto no escore total. A cuidadora passou a se sentir menos
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incomodada com a presencga da paciente, diminuindo, assim, a frequ-
éncia que se sentia tensa na presenca dela. Esses dados podem suge-
rir que a psicoeducacao sobre a doenga permitiu maior compreensao
dos comportamentos e, portanto, geram menos desgaste (Guerra, Ferri,
Fonseca, Banerjee, & Prince, 2010; Wolff et al., 2009). A psicoeduca-
¢ao é uma das técnicas de inicio de tratamento para muitas faixas de
idade, assim como com os idosos (Freitas, Barbosa & Neufeld, 2016).
Entretanto ndo apenas na algada do paciente como também com os
cuidadores e familiares de idosos com doengas neurodegenerativas ela
tem um impacto positivo sobre a saude mental e psicoldgica (Broda-
ty, Green & Koschera, 2003; Guerra, Ferri, Fonseca, Banerjee, & Prince,
2010).

A psicoeducacgao sobre deméncias tem papel fundamental para orienta-
¢ao do familiar e/ou cuidador para instrumentaliza-lo frente a situagdes
problema todas as deméncias impactaram na vida didria do paciente.
Estudos que utilizaram a psicoeducag¢ao como intervengao apresenta-
ram melhoras nos sintomas de sobrecarga (Brodaty, Green & Koschera,
2003; Guerra, Ferri, Fonseca, Banerjee, & Prince, 2010), impactando
secundariamente o estresse gerado. A cuidadora apresenta uma dimi-
nuicao em 55,17% nos sintomas de sobrecarga entre primeira e segun-
da avaliagdo, mostrando a efetividade do protocolo de psicoeducagao
mesmo que realizado apenas por telefone e ndo pessoalmente.

A exposicao a fatores estressantes que fazem parte da complexa intera-
¢ao entre cuidados e as deméncias pode trazer risco importantes a sau-
de do cuidador, principalmente se o cuidador for um familiar que realiza
esse trabalho de maneira informal (Cova et al., 2018). H4 um aumento
de risco para desenvolvimento de depressao, ansiedade e uma baixa
procura também por tratamentos da saude fisica, como odontoldgicos
(Livingston et al., 2017).

Ressalta-se alguns itens importantes de percepgao da propria cuida-
dora sobre a capacidade de cuidar. Dentre eles a auséncia de duvida
sobre os cuidados por achar que poderia cuidar melhor apds a psicoe-
ducacao. Ainda, encontrou-se uma melhora no item de deixar que outra
pessoa realizasse o trabalho de cuidado da paciente. A mudancga nes-
ses itens é de extrema relevancia no que tange a possibilidade de ins-
titucionalizacao. Isto porque esses sentimentos somados as dificulda-
des emocionais do proprio cuidador sdo um dos grandes responsaveis
pelo aumento da procura por lares de longa permanéncia (Thyrlan et al.,
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2017, Perkins et al., 2013).

Outro ponto de grande relevancia do estudo é o desenho do protoco-
lo ser realizado por telefone, tele-intervencdes permitem que o aten-
dimento e o tratamento cheguem até pessoas com dificuldades de se
deslocar até os grandes centros, ou com dificuldades de acesso a aten-
dimento especializado presencial (Tremont et al., 2015). Esses métodos
apresentam resultados promissores para cuidadores ja que as dificul-
dades de encontrar apoio para dividir os cuidados ainda é persistente
no que tange idosos com deméncias (Berwig et al., 2017; Mavandadi et
al., 2017; Hermes-Pereira et al., no prelo).

Ademais, ao considerar as mudangas atuais provocadas pela Pande-
mia devido ao COVID-19, urge a importancia de desenvolvimento de
avaliacéo e intervengdes por telefone e online. Esses métodos tendem
a aproximar a pratica e didatica clinica do paciente e familiares/cuida-
dores que precisam se assisténcia nos manejos e sintomas presentes e
recorrentes nas atividades de vida diaria.
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ENTREVISTA

Nesta edigcdo, Luana Teixeira, entrevistou a psicologa Michele Gomes
Ferreira.

Conte-nos um pouco sobre sua formacao e experiéncia

Sou Psicdloga Clinica e estou no segundo ano do meu doutorado. Toda
minha formagdo académica aconteceu na Universidade Federal de
Minas Gerais. Conclui a graduacao em psicologia no ano de 2004 e o
mestrado foi finalizado em 2015 no Programa de Pds-Graduagédo em
Psicologia (Enfase em Desenvolvimento). Em 2019 iniciei o doutorado
na Faculdade de Medicina (Programa de Pds-Graduacédo em Ciéncias
Aplicadas a Saude do Adulto). Vou contar um pouco do meu caminho
desde o término da graduagao, para vocés entenderem como cheguei
aqui.

Dois anos depois de me graduar, em 2006, me mudei para a Australia
e descobri minha grande paixao pela area de envelhecimento. Foram
cinco anos de experiéncias muito ricas e diversas que me permitiram
transitar por diversos servigos oferecidos para os idosos australianos.
Tive a oportunidade de trabalhar com pessoas com deméncia que re-
sidiam em uma Instituicdo de Longa Permanéncia para Idosos (ILPI)
(Uniting Care Ageing - Farmborough Aged Care Centre) ou que fre-
quentavam o Centro-Dia (Farmborough Day & Community Centre).
Também trabalhei na coordenagéo de um grupo de convivéncia para
idosos independentes que viviam na comunidade (Northern lllawarra
Neighbour Aid Inc). No meu ultimo ano na Australia trabalhei no servigo
de aconselhamento em deméncia, assumindo a fungdo de “Demen-
tia Support Worker” (South Eastern Sydney and lllawarra Area Health
Service). Minhas atividades incluiam agdes de suporte as pessoas com
deméncia e seus cuidadores familiares e também cuidadores formais
gue trabalhavam em organiza¢des ndo governamentais. Trabalhei com
diversos grupos: cuidadores familiares, pessoas recém-diagnosticadas
com deméncia e, por fim, participei da criagdo de um grupo para pesso-
as com quadro demencial de inicio precoce. Além disso, pude participar
de campanhas de conscientizagao sobre a deméncia e consulta publica
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para formulagdo do plano nacional de deméncia australiano.

Em 2011, retornei ao Brasil e retomei as atividades como psicdloga cli-
nica em meu consultério particular. Em 2013 ingressei no mestrado e,
pensando na minha experiéncia na Australia, me dediquei ao enten-
dimento da questao da sobrecarga do cuidador familiar (Titulo da dis-
sertagado: Anadlise intraindividual da Escala de Sobrecarga do Cuidador
(Zarit Burden Interview) e relagao com o perfil do cuidador).

Com a conclusao do mestrado, o meu trabalho como psicoterapeuta
comegou a tomar o rumo que eu queria desde o retorno da Australia:
voltei a trabalhar mais com o publico idoso, seus cuidadores familiares
e cuidadores formais.

O ano de 2015 foi um ano bem decisivo porque muitas atividades e
projetos aconteceram na linha do meu interesse. Inicialmente, ingressei
para a Universidade do Estado de Minas Gerais (UEMG), onde comecei
a lecionar na no Projeto de Extensao para a Maturidade. Depois tive a
oportunidade de desenvolver um trabalho de atendimento a familiares,
idosos residentes e equipe de profissionais em uma ILPI, onde perma-
neco até hoje.

Por fim, ainda em 2015, me integrei a equipe Multidisciplinar do Am-
bulatdrio de Neurologia Cognitiva e do Comportamento da UFMG, um
ambulatério dedicado ao atendimento de sindromes demenciais, es-
pecialmente as mais atipicas. Nos primeiros anos, fiz parte da equipe
de neuropsicologia, mas aos poucos fui percebendo uma crescente
demanda por atendimentos psicoldgicos, tanto dos pacientes quanto
de seus familiares. No ano de 2017, propus a criagéo deste servigo e
a equipe nao so acolheu, como estimulou porque é uma necessidade
muito real. Desde entao, tenho trabalhado voluntariamente como psicé-
loga clinica no ambulatdrio.

Em 2019, iniciei meu doutorado no Programa de Pdés-Graduacao da
Saude do Adulto da Faculdade de Medicina da UFMG. Meu estudo en-
volve o desenvolvimento de uma intervengao psicolégica, no formato de
grupo, para cuidadores familiares de pessoas com deméncia, usando a
abordagem da Terapia de Aceitagéo e Compromisso (ACT). Sou orien-
tada pelo Prof. Paulo Caramelli (UFMG) e co-orientada pela professora
Naoko Kishita da Universidade de East Anglia, da Inglaterra. Atualmen-
te, estamos terminando uma meta-analise que investiga o impacto da
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ACT, quando aplicada no formato de grupo, nos sintomas de ansiedade,
depressao e estresse de adultos. A partir dos resultados da meta-ana-
lise, irei escrever o manual da intervengao para os cuidadores familiares
e poderemos dar inicio a coleta de dados.

Existe diferenca entre o estresse que afeta cuidadores formais e
cuidadores familiares? Vocé poderia falar um pouco sobre cada
um deles?

Observo que as pessoas se confundem em relagédo ao uso da palavra
cuidador e é preciso esclarecer essas diferengas. Chamamos de cuida-
dores formais, aquelas pessoas que sao remuneradas pelo seu traba-
lho, ao passo que os chamados cuidadores informais sao os familiares
ou amigos proximos envolvidos no cuidado direto do idoso. Acho que
é importante fazer esta diferenciacao, porque fenémenos psicoldgicos
diferentes acontecem em cada um desses grupos. Mais do que isso, a
literatura também classifica de maneira diferente o estresse que atinge
cada um dos grupos. Os cuidadores formais em niveis de estresse ele-
vado sofrem de burnout, enquanto com os cuidadores familiares usa-
mos a terminologia “sobrecarga do cuidador”.

Burnout é o esgotamento excessivo de um trabalhador, provocado por
demandas exaustivas de energia, forga ou recursos que o tornem inope-
rante. Trés varidveis compdem o burnout: exaustdo emocional, desper-
sonalizagédo e sentimento de desvalorizagdo. A exaustdo emocional é
caracterizada pela sensacao de cansago ou esgotamento e uma perda
progressiva de energia vital. A despersonalizacdo € a substituicao de
um vinculo afetivo por um vinculo racional, prevalecendo um sentimen-
to de insensibilidade, distanciamento emocional, frieza e indiferenga as
necessidades dos outros. O sentimento de desvalorizagdo esta bas-
tante relacionado com o vinculo que o cuidador tem com a instituicdo
onde trabalha e o cuidador geralmente se sente impotente diante de
mudancgas relacionadas as atividades laborais.

O termo sobrecarga do cuidador é a tradugao mais utilizada para o ter-
mo em inglés burden e pode-se encontrar na literatura diferentes defini-
¢des. Ela pode ser definida como um conjunto de problemas que afetam
a vida de uma pessoa que cuida de outro familiar, sendo eles: a saude
do cuidador, sua vida social, seu bem-estar psicolégico e sua relagao
com o paciente. Outros autores definem a sobrecarga como a percep-




BOLETIMoszo

¢ao subjetiva que o cuidador familiar tem dos desafios emocionais, fisi-
cos e sociais que ele enfrenta ao assumir a fungdo de cuidador. Ela faz
parte de um modelo de estresse do cuidado e é resultado da interagcdo
entre os estressores e 0s recursos que o cuidador utiliza para lidar com
tais estressores.

Existem modelos de estresse do cuidador e vou descrever um dos que
consegue captar, na minha opinidao, a complexidade do fendmeno da
sobrecarga. Ele foi proposto por Aneshensel e colaboradores (1995).

A necessidade de se ter um cuidador familiar pode surgir antes, mas
geralmente comega com o diagndstico de deméncia. Surgiriam, entao,
0s estressores primarios que estdo associados com as demandas de
cuidado do paciente. Esses estressores primarios podem ser objetivos
e subjetivos. Os estressores objetivos referem-se ao estado do paciente
que tem deméncia e incluem: o grau de déficit cognitivo, os problemas
de comportamento, as limitagdes funcionais do paciente e/ou sua re-
sisténcia ao tratamento etc. Os estressores subjetivos, por sua vez, es-
tao relacionados as respostas emocionais e cognitivas que o cuidador
apresenta quando esta oferecendo o cuidado e pode ser exemplificado
pela sensagao do cuidador de sentir-se esgotado pelas tarefas e res-
ponsabilidades relacionadas ao cuidado ou a sensagao do cuidador de
que ele é obrigado a exercer aquela fungéo, quando na verdade gostaria
de estar fazendo outra coisa. Um outro exemplo de estressor subjetivo
relaciona-se a um sentimento de perda de intimidade provocado pelo
declinio cognitivo do paciente, como se a pessoa de quem o cuidador
cuida, ndo fosse mais a mesma pessoa.

Como a maioria dos cuidadores continua envolvida com outras ati-
vidades da vida adulta que nao sao especificas a tarefa de cuidar, os
estressores secundarios sdo aqueles relacionados justamente com o
quanto a tarefa de cuidar impacta nessas atividades. Eles sdo denomi-
nados secundarios para enfatizar que nao sao causados diretamente
pela atividade de cuidado, mas surgem como uma consequéncia dela.
Os estressores secundarios sao divididos em dois tipos. O primeiro de-
les € denominado tensao relacionada aos papéis desempenhados (role
strain) e é exemplificado pelos conflitos familiares, conflitos no trabalho
e prejuizos financeiros. O segundo € denominado tensao intrapsiquica
e envolve dimensdes relacionadas ao autoconceito do cuidador. Alguns
exemplos da tensao intrapsiquica sdo quando o cuidador sente que lhe
falta de competéncia para cuidar, nao consegue perceber os ganhos
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relacionados com seu papel de cuidador. Portanto, enquanto a tensao
relacionada aos papéis envolve varios atores sociais e instituicdes, a
tensao intrapsiquica é voltada para a percepgao que o cuidador tem de
seu estado interno.

Existem intervencodes especificas que podem auxiliar os cuidado-
res?

Sim. Existem varias intervenc¢des sendo desenvolvidas no Brasil para os
cuidadores formais e, em geral, elas focam na psicoeducacao e no trei-
namento de habilidades. Um exemplo de intervengdo que teve como
foco o treinamento para lidar com sintomas comportamentais e psico-
|6gicos da deméncia é o trabalho de Serelli e colaboradores (2017)5.
Estes pesquisadores traduziram e validaram o programa “Staff Training
for Assisted Living Residences (STAR)". Neste estudo eles mostram re-
ducao dos sintomas neuropsiquiatricos dos pacientes depois da inter-
vencgao.

Acredito que informagéao seja muito importante para este grupo de tra-
balhadores, mas, além disso, é importante oferecer suporte emocional
para as equipes de cuidadores. Isso pode ser feito através de grupos re-
gulares em que estes cuidadores sejam convidados a falar das experi-
éncias que trazem angustia e pensar em estratégias para lidar com elas
dentro do ambiente de trabalho. Se retomarmos o conceito de burnout,
gue menciono acima, uma énfase importante também deveria ser dada
as condi¢des de trabalho destes cuidadores, desta forma, evitariamos o
sentimento de desvalorizagdo que sentem.

Em relagdo as intervengdes para cuidadores familiares existe uma litera-
tura extensa sobre elas. Se nos atentarmos aos componentes da sobre-
carga do cuidador que mencionei acima, podemos observar que existe
espaco para intervengdes que focam na educagao, por exemplo, para
lidar com os estressores objetivos. Quando o cuidador formal aprende
sobre o curso da deméncia e seus sintomas tipicos, isso pode trazer
alivio para seu estresse objetivo. J& em relagcdo aos estressores sub-
jetivos, intervengdes que trabalham com a psicoeducacao e ensinam
técnicas de manejo dos sintomas da deméncia, também trariam bene-
ficios para o cuidador. Quando se pensa nos estressores secundarios,
os beneficios da psicoeducagao podem ser limitados e precisariamos
de intervengdes mais especificas de mudangas comportamentais e au-
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mento da flexibilidade psicoldgica como um todo do cuidador. Quando
a tensao intrapsiquica é muito alta, podemos, inclusive observar sinto-
mas de depressao e ansiedade. Nestes casos a recomendacao seria de
encaminhamento do cuidador para um processo terapéutico.

A literatura reforga estas recomendacgdes que proponho. Um estudo
de revisao sistematica que teve como objetivo avaliar a eficacia de in-
tervengdes para cuidadores familiares, indica que a psicoeducacgéo é
eficaz no tratamento da sobrecarga do cuidador, ja a Terapia Cognitivo
Comportamental (TCC) é eficaz no tratamento da depressao e da an-
siedade. Neste mesmo estudo, os autores encontraram que uma abor-
dagem mais recente da TCC, a Terapia de Aceitagdo e Compromisso
(Acceptance and Commitment Therapy — ACT) é especialmente bené-
fica para cuidadores com um alto nivel de ansiedade.

Eu tenho um interesse particular pela ACT e ela tem sido a minha abor-
dagem de referéncia desde 2018, no atendimento dos cuidadores fa-
miliares que atendo no Ambulatério de Neurologia Cognitiva e do Com-
portamento e aqueles que atendo no meu consultdrio particular. A ACT
tem o objetivo de promover flexibilidade psicoldgica, que € a habilidade
de tomar decisdes baseadas nos valores pessoais, apesar da presenca
da dor e dos obstaculos, e acredito que isso faga muito sentido quando
falamos dos cuidadores familiares. Tenho realizado atendimentos indi-
viduais utilizando um protocolo com cerca de 10 sessdes e observado
reducdes significativas em sintomas de depressado e ansiedade. Ainda
nao existem estudos brasileiros mostrando o efeito da ACT em cuidado-
res familiares de pacientes com deméncia e durante o meu doutorado,
pretendo trazer contribui¢cdes neste sentido. Irei realizar uma interven-
¢ao em grupo utilizando a ACT e observarei o impacto na sobrecarga do
cuidador, ansiedade e depressao.

Naturalmente, ndo existe uma intervencédo que seja boa para todos os
cuidadores. E muito importante entender que cada cuidador tem um
perfil diferente e tera necessidades especificas. Alguns cuidadores, in-
clusive, ndo serao afetados pela sobrecarga. Emrelagdo as intervencgdes
psicoldgicas para os cuidadores, tratar as pessoas por um problema que
elas ndo tém, pode, inclusive, piorar a situagéo delas. As intervengdes
psicoldgicas nao devem ser aplicadas de forma indiscriminada, como
se 0 ato de cuidar fosse em si patologico. Elas devem ser aplicadas nos
cuidadores que apresentam niveis elevados de estresse.
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Fala-se muito das dificuldades encontradas pelos cuidadores,
mas seria possivel pensar em beneficios no ato de cuidar?

Estamos sempre pensando nas dificuldades que estas pessoas en-
contram e de fato é uma experiéncia ardua, entretanto, quando escuto
cuidadores falando do trabalho que tém, escuto também histdrias de
superacgao. Algumas pessoas falam que conseguiram ressignificar sua
histdria com seus familiares, depois de precisarem cuidar deles, outras
falam da reconexao com valores importantes na sua vida ou de quere-
rem viver de forma diferente.

Otrabalho da ACT, aos poucos ajuda esses familiares a se reconectar no
dia-dia e em meio as dificuldades, com aquilo que de fato é importante
para elas, com seus valores reais e mais profundos. Cuidadores formais
que trabalham com pessoas com deméncia também costumam falar do
motivo de terem escolhido esta carreira e, de novo, quando esta esco-
lha esta alinhada com seus valores, as dificuldades diarias ganham um
sentido diferente.

Como a neuropsicologia pode contribuir para entender e intervir
no cuidado ao cuidador?

Acredito que a neuropsicologia pode ser muito importante tanto para o
cuidador formal, quanto cuidador familiar. A avaliagcdo neuropsicoldgica
gera um conjunto de informacdes claras sobre o estado do paciente que
permitem orientar o cuidador, formal ou informal, sobre como lidar com
as dificuldades apresentadas no dia-dia, especialmente em relacao aos
sintomas cognitivos e comportamentais da deméncia, que sdo uma das
maiores fontes de estresse para os dois grupos de cuidadores. A psico-
educacao cuidadosa pode reduzir a angustia e os sintomas de estresse
dos cuidadores.

O neuropsicdlogo pode ser o primeiro contato do cuidador familiar com
uma equipe multidisciplinar e a conexao do paciente e do familiar com
este profissional pode promover um impacto positivo na trajetdria que
esta familia terd com a doenca. A partir de uma avaliagdo neuropsico-
Idgica inicial, & possivel encaminhar a familia e o paciente para diferen-
tes servigos, dependendo das necessidades observadas e isso € muito
importante, pois muitas familias acreditam que nao existe o que fazer
depois de um diagndstico.
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O paciente pode precisar do acompanhamento da terapia ocupacio-
nal para ajudar a enriquecer sua rotina, ou de um fisioterapeuta para
adequar suas atividades fisicas, por exemplo e dependendo do tipo de
deméncia o trabalho conjunto com um fonoaudiodlogo é fundamental.
Estes sao apensas alguns dos profissionais que podem ser envolvidos
no cuidado do paciente.

Além disso, o neuropsicologo podera identificar as necessidades do
cuidador familiar e assim encaminha-lo para grupos de suporte, treina-
mentos online, sugerir leituras especificas ou propor um acompanha-
mento psicoldgico, quando perceber presenga de sintomas depressi-
VOS OU ansiosos.
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ENTREVISTA

Patricia Ferreira, entrevista Miriam Morata, autora dos Livros “Alzheimer
— Diario do Esquecimento” e “Alzheimer - Recolhendo os pedagos”. No
livro, escrito com riqueza de detalhes e muita sensibilidade, Miriam con-
ta o processo da descoberta do diagndstico de deméncia por doenga
Alzheimer no pai e depois da mae. A narrativa sensivel de Miriam vem
com o intuito de auxiliar a tantos cuidadores informais a entenderem a
doenca e seus entraves.

Poderia nos contar um pouco sobre tua trajetdria de cuidadorain-
formal, tanto com teu pai quanto com tua mae?

Meu pai era empresario, tinha uma industria de equipamentos para le-
vantamento de carga, era responsavel por fazer os projetos e calculos
dos equipamentos. Sempre foi muito inteligente e estressado. Em 2006
comegou com atitudes que nunca tivera, como demorar mais de 1 hora
para voltar para casa depois que saia da empresa, a empresa ficavaa 10
minutos da casa dele; ficar em siléncio parado e olhando para a parede
e, pé e com a cabeca quase encostada na parede durante muito tem-
po; deixava o carro aberto estacionado no meio da rua quando chegava
para almogar; muito irritado o tempo todo... e tudo isso atribuiamos ao
estresse, preocupacgao até que um dia eu estava almogando com eles e
ele reclamou de um fornecedor que tinha entregado uma peca errada e
ja estava pago. Eu disse — “Pai susta o cheque."”

Ele me olhou com estranheza e disse — “O que é sustar?”

Eu achei estranho, mas expliquei — “Cancela o cheque no banco, pede
para o gerente nao pagar esse cheque.”

E ele me perguntou — “O que é cheque?”

A partir dai eu descobri que meu pai estava doente, ndo fazia a menor
ideia que doencga era aquela, mas sabia que precisava de médico.

Levei ao Hospital Nipo e a psiquiatra me disse rapidamente — “O sr. Ru-
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bens tem Alzheimer e nao pode mais ficar sozinho.”

Perguntei o que era Alzheimer e a médica apressada me deixou falan-
do sozinha. Na semana seguinte levei a uma geriatra, ela fez um exa-
me com perguntas, ele ndo soube responder mais da metade; ela pediu
varios exames e quando retornamos a médica me disse que ele tinha
Corpos de Lewy, e explicou que era um "“Alzheimer acelerado”.

Meu pai morava com minha mae e uma empregada, eu ia todos os dias
e a cada dia ele estava diferente, mamae estava apavorada dizia que
meu pai estava ficando louco e eu nao sabia o que fazer, porque nao
sabia nada sobre deméncia entao comecei a fazer um blog e registrar
0 que acontecia, para que outras pessoas me orientassem, ja que as
coisas que eu lia no Google nao faziam sentido, era uma linguagem es-
tranha e ndo tinha nenhuma emocao que eu pudesse fazer um link.

Aos poucos ele comegou a fazer xixi na calga sem perceber, desmontar
as tomadas e eletrodomeésticos, andar com dificuldade e cair muito, fu-
giu varias vezes e 0s vizinhos levavam de volta para casa, outras vezes
eu saia pelo bairro a procura dele. Durante a noite ele gritava chamando
pela mae e pelos irmaos ja falecidos; pedindo socorro porque o quarto
estava cheio de agua; comecou a ter surtos de violéncia e as palavras
foram sumindo do vocabulario dele. Mamae estava apavorada e ele co-
mecou a ter infecgdes urinarias, e a cada semana eu levava ao hospital,
pelo menos 3 vezes.

Tenho um amigo psiquiatra e falei sobre os delirios e meu amigo pediu
para vé-lo. Disse que o processo estava muito acelerado e prescreveu
Neuleptil para ajudar a dormir. Em um ano meu pai passou por todas as
fases, parou de andar, comer, falar, ndo reconhecia ninguém e nem a
propria casa, teve AVC e faleceu em setembro de 2007 aos 79 anos. Eu
nao conseguia entender nada do que se passava, os médicos tentavam
me explicar sobre os “mistérios do cérebro”, mas ndo conseguiam fazer
um link com as emogdes que estavam destruindo minha mae e eu. De-
pois da morte dele parei o blog.

Minha mae sempre foi uma mulher muito ativa, adorava ler e fazer arte-
sanato; desde crianca eu lembro que meu pai e ela discutiam porque ele
era muito organizado e disciplinado e ela sempre esquecia onde tinha
colocado algum documento, ou qualquer outra coisa — “essa minha ca-
bec¢a nado funciona” —dizia ela.

¥l Boletim SBNp, Sao Paulo, SP, v. 3,n. 5, p. 1-43, maio/2020




BOLETIMoszo

SBNp

Neuropsicologia

Boletim SBNp, Sao Paulo, SP, v. 3,n. 5, p. 1-43, maio/2020

Em 2013 os esquecimentos intensificaram, mas eu ja estava acostu-
mada e achei que fosse normal da velhice. Mamae morava com uma
empregada e aos finais de semana vinha para minha casa. Sempre re-
clamava que a empregada estava roubando, ndo gostava dela, ou era
muito relaxada, achei que fosse normal porque ela sempre foi muito exi-
gente e desconfiada.

Um dia ela me diz — “Mirinha, a Maria esta me olhando de um jeito de
louca, acho que ela faz parte de uma seita e eles estao planejando me
matar.”

Aquilo ndo era normal e eu levei ao médico que cuidava dela, um geria-
tra. Ele me disse — “Sua mae tem Alzheimer, ndo pode mais ficar sozi-
nha.” Eu ndo podia acreditar que ia comecar tudo de novo.

Em junho de 2014 a vizinha me liga e diz que a Maria nao tinha dormi-
do na casa da mamae e nao conseguia entrar, porque ela nao atendia.
Pularam o portao, arrobaram a porta e mamae estava deitada no chao
da cozinha, toda suja de coco e falava coisas sem sentido. Chamaram o
SAMU e levaram para o hospital, quando cheguei ela estava reclaman-
do que “os reporteres queriam falar com ela sobre um movimento que
ela estava organizando no hospital, para pedir melhores salarios para a
equipe de enfermeiros.” Os médicos nao conversaram comigo, deram
alta e eu trouxe para minha casa, a partir de entao ela veio morar comigo.
Quando chegamos a casa ela olhou para a parede da minha varanda e
disse:

— Que porta é aquela?

— Mae, ndo tem nenhuma porta nessa parede. A senhora esta cansada,
por isso viu uma porta.

Ela me olhou com o olhar mais assustador que vi na minha vida e disse:

- Nao é cansaco, nés duas sabemos o que €.

E voltou a conversar normalmente. Diferente de meu pai, que tinha a
Maria (empregada) e mamae para me ajudar, desta vez éramos s6 ela
e eu.
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Durante um ano fiquei 24 horas por dia cuidando dela, parei meu tra-
balho, doutorado, eventos da ONG que presido, pesquisa, palestras...
tudo! Retomei o blog e continuei com meu diario, para buscar ajuda.
Desta vez o Alzheimer veio como um tsunami na minha vida e na vida
da mamae, tudo era muito mais intenso, nenhum remédio fazia efeito, ou
fazia efeito contrario. Ela parou de andar de um dia para o outro; tentava
articular frases e dizia palavras estranhas, o olhar em alguns momentos
era assustador porque parecia vazio, a0 mesmo tempo que enxergava
coisas que eu nao via.

Durante a noite tinha pesadelos, delirava dizendo que eu fazia parte de
um culto junto com aquelas pessoas e queriamos mata-la; via bichos
subindo pelas paredes; agua inundando o quarto; caixas penduradas
teto... e todas as noites gritava por socorro. Em alguns momentos pare-
cia lucida, conversava e contava histdrias (mil vezes a mesma histdria),
rezava muito e “compunha” can¢des falando de amor e fé.

A trajetoria foi a mesma do meu pai, s6 que muito mais intensa — fantas-
mas passeando pelo quarto, interagia com a televisao e os atores saiam
da tela para conversar com ela; transitava entre dois mundos e me con-
tava o que via no lado de |4, com riqueza de detalhes. Teve infec¢ao
urindria, pneumonia, AVC, diabetes altissimo, repetia — “Deus o Senhor
esqueceu de mim? Me leva! Eu ndo aguento mais tanto sentimento.”
Morreu um pouco por dia e eu morria com ela, sem saber o que fazer
para diminuir tanto sofrimento. Mamae faleceu em dezembro de 2015,
aos 90 anos.

Sabemos o quanto pode ser desgastante e acarretar sobrecarga
o familiar assumir os cuidados. Quais foram as principais dificul-
dades encontradas por vocé?

Desgastante € um termo muito leve para definir esse periodo, eu diria
que foi uma descida ao inferno; entrar em alto mar, no meio de uma tem-
pestade sem bote, sem boia e sem nenhuma esperanca de sair de viva
de Ia. A primeira dificuldade é que eu sou arquiteta e nunca tive nenhum
contato com a area da saude, portanto nao sabia sequer medir a pres-
sao e o diabetes, pois 0 médico pediu para eu controlar e medir diversas
vezes por dia. Nao sabia por que o corpo estava ficando rigido, ndo tinha
mais forgas para tirar da cama e colocar na cadeira de rodas; machuquei
ombro, coluna e bragos e sei que machuquei minha mae porque nao
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sabia como mexer com seu corpo, para trocar as fraldas e as roupas de
cama. Os delirios sdo assustadores e eu estava enlouquecendo junto
com ela, até que comecei a participar deles para tentar acalma-la. Ma-
mae ficou 36 horas dormindo na mesma posi¢ao e ndo acordava, eu
entrava a todo 0 momento no quarto para saber se estava viva, essa
experiéncia € aterrorizante porque revela a mais absoluta impoténcia
diante da vida de quem amamos.

Eu ndo dormia, porque mamae delirava o tempo todo e eu tinha medo
que se machucasse, ou morresse de cansaco e medo. Nao sabia se os
delirios eram reagao de remédio, ou o processo da doenga e ndo tinha
um médico a disposicao para me explicar, ou mudar os medicamentos.
No tempo do meu pai eles tinham plano de saude e moravam ao lado
do Hospital Nipo Brasileiro, todas as vezes que acontecia alguma coisa
estranha eu levava ao hospital. Essa € a outra dificuldade do cuidador,
nao pode trabalhar, portanto ndo recebe e as contas aumentam assus-
tadoramente — remédios, fraldas, produtos de higiene, cremes para pele
e ferimentos; comidas especiais; despesas de duas casas (a casa dela
estava vazia, mas eu tinha que manter); idas e vindas aos hospitais para
tratar das infec¢des... O cuidador fica falido e sem nenhuma possibilida-
de de recomecar a vida com os cacos que ficaram no meio do caminho.

Os programas sociais nao conseguem atender sequer 10% dos pacien-
tes. Mamae morava proximo a um posto de saude, ndo consegui ca-
dastrar para o programa de fraldas porque estava fechado e eles davam
preferéncia para pessoas da comunidade; consegui agendar uma visita
com o médico, no dia marcado sai de casa com ela as 6 horas da manha
e fomos para sua casa esperar o médico que deveria chegar as 8 horas.
As 10 horas chegaram duas enfermeiras para avisar que o médico teve
um imprevisto e nao poderia fazer a visita, eu deveria ir ao posto para
reagendar. Pedi que elas verificassem a pressao e fizessem o curativo,
mas elas disseram que ndo poderiam “mexer na paciente sem o médico
presente.”

Nunca nenhuma ajuda, nenhuma informacgao, nenhum apoio de progra-
mas sociais. Depois que mamae faleceu eu fui ao posto de saude perto
da minha casa me inscrever para fazer terapia, depois de dois meses
eles me ligam para a entrevista; depois de mais um més ele me ligam e
avisam que eu nao tenho o perfil para usar esse servico pois sou arqui-
teta e moro em casa propria.
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A Ultima dificuldade vem depois do falecimento, eu estava completa-
mente desequilibrada, ndo dormia, esgotada e sem forgas para nada,
principalmente para retomar meu trabalho; dividas acumulando e o ca-
cos que deixei pelo caminho se transformaram em pedras imensas e eu
nao conseguia caminhar sobre elas, muito menos tira-las do caminho
para recomecar.

E atualmente, o que a Miriam diria a quem esta passando por isso?
Quais dicas aos cuidadores iniciais.

A primeira coisa € participe de grupos de cuidadores, sO eles sabem
como atravessar essa tempestade sem enlouquecer. Através dos gru-
pos conseguem trocar experiéncias com cuidadores e profissionais,
que falam a mesma linguagem, ou seja, as informacgdes e sugestdes
estao carregadas de emogao e € isso que os cuidadores precisam, al-
guém que consiga fazer um link com a emogao e ndo apenas informar e
transmitir teorias.

Algumas coisas sao importantes e parecem simples demais para os
profissionais: ndo mediquem sem orientagdo do médico, muitas pes-
soas sugerem medicamentos e até oferecem “uma cartela para expe-
rimentar” e isso pode ser muito perigoso. Nenhum paciente é igual ao
outro, meu pai tomava Neuleptil e eu tentei dar duas gotas para minha
mae, ela quase enlouqueceu; esconda as chaves, eles fogem e muitos
nao voltam; desligue o gas quando nao estiver usando, meu pai estou-
rou a tampa do fogao porque acendeu todas as bocas com a tampa fe-
chada; minha mae esqueceu a leiteira no fogo e foi dormir, as vizinhas
pularam o portdo quando viram a fumacga e ela estava dormindo; tire
todos os aparelhos das tomadas, meu pai quebrou a sala e jogou a te-
levisdo na parede porque viu a luz vermelha e achou que a televisao
estava pegando fogo; esconda remédios, produtos de limpeza e qual-
quer coisa que eles possam tomar; retire os tapetes da casa, eles caem
com muita facilidade; nao tente contrariar quando estiverem delirando,
entre na fantasia e acalme-os. Nao existe logica no delirio e ndo adianta
argumentar tentando mostrar que nao € real o que eles estao vendo e
ouvindo; procure ajuda de profissionais para manter um pouco de sa-
nidade, o cuidador adoece junto e muitas vezes morre antes; procure
programas sociais e se ndo conseguir insista, denuncie, conhecga os di-
reitos do idoso e mostre a realidade que vive, o cuidador familiar é invi-
sivel e ndo pode aceitar essa condi¢do; o Alzheimer ndo tem cura, mas
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o cuidador tem e ndo precisa se afundar na depressao, panico, dores...
sozinho, procure ajuda profissional e acredite que da para recomecar,
mesmo com todas as feridas ainda abertas.

Lendo teus livros Miriam, percebe-se que vocé teve diversos mo-
mentos que desabou e pensou que nao suportaria. Quais foram
os recursos que voceé utilizou na época para conseguir manejar as
demandas emocionais que sentia?

Eu pedia ajuda aos meus amigos, eu rezava e tentava me agarrar a um
fio de fé e esperanga que nunca rompeu. A religido seja ela qual for € um
instrumento poderoso para ajudar a ndo desistir. Buscava informacgoes
para compreender a doenga e quais eram 0s meus limites, para apren-
der alidar com a frustragao, a culpa e aimpoténcia. E principalmente me
permiti rever valores, certezas arraigadas e planos que tive que abando-
nar, sem me abandonar por causa deles. Somos maiores que a doenca,
as limitacdes, o medo e o cansago e essa experiéncia me ensinou que
"tudo passa” e eu posso me permitir participar do movimento da vida,
sem resistir e assim eu comecei a lidar com a minha humanidade, com a
impermanéncia, aimpoténcia e a fragilidade da vida, com menos revolta
e tentando tirar um pouco de sabedoria disso tudo. Aprendi que preci-
samos ficar ao lado do paciente e ndo no lugar dele.

Sabemos de toda sua iniciativa para levar informacoes a quem
esta passando por histérias como a tua. Conte-nos um pouco so-
bre o livro, o blog e também os grupos de cuidadores?

Meu primeiro livro Alzheimer diario do esquecimento é o resultado do
blog que fiz durante o periodo em que cuidei dos meus pais, depois que
mamae faleceu eu precisava ler tudo aquilo para reviver e tentar resig-
nificar todo sofrimento, entdao organizei e uma amiga me disse, manda
para uma editora, alguém vai ser ajudado com a sua experiéncia. Man-
dei para duas editoras sem nenhuma expectativa, um dia uma pessoa
me liga e diz que quer publicar, porque tinha um parente com Alzheimer
e se identificou com a minha experiéncia. Publicamos o livro e eu criei
uma pagina no facebook para divulgar o livro, em seguida criei um grupo
privado para postar alguns trechos do livro com objetivo de divulgagao
apenas.
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Aos poucos muitas pessoas foram entrando no grupo e eu percebi que
existem muitos que passam pelo que eu passei, e isso foi inesperado
porque achei que essa experiéncia era minha, pois os cuidadores sao
invisiveis. Com o grupo as pessoas comegaram a trocar experiéncias,
desabafar, pedir socorro... e eu percebi que somos muitos e sozinhos,
entao criei o Mutirao de Alzheimer e um outro grupo publico, para mos-
trar a realidade do cuidador familiar. Logo lancei outro livro Alzheimer
recolhendo os pedacos, que € uma leitura do que vivi, revendo historias
e tentando resignificar e aprender alguma coisa com essa experiéncia
dolorosa.

No momento estou terminando meu terceiro livro para fechar essa tri-
logia — Alzheimer — Assombro e Cura do Cuidador; onde tento oferecer
uma bussola, para que o cuidador oriente-se nessa tempestade e saia
dela com dignidade. Hoje os grupos tem mais de 40 mil membros e va-
rios profissionais e estudantes nos procuram estudar nesse arquivo vivo
e conhecer a realidade do paciente e cuidador, que nao estado nos livros.

Comegamos um movimento Cuida de Mim, que pretende levar informa-
¢ao e apoio ao cuidador familiar e fazer uma ponte entre o cuidador e o
profissional; entre o cuidador e os estudantes e entre profissionais de
varias areas para buscar solu¢des para os problemas enfrentados pelos
pacientes de cuidadores familiares. Criei uma Cartilha que é distribui-
da gratuitamente em PDF para quem quiser, ja enviamos mais de 1000
e para muitos, é o unico material de apoio e informacao. Inauguramos
uma rede que esta em uma plataforma de EAD, onde divulgamos vi-
deos, webinars, livros, manuais e estamos buscando profissionais para
oferecer ajuda, informagéao, material de qualidade para os cuidadores e
pessoas que gqueiram entender um pouco sobre deméncia e todas as
consequéncias dessa doenga terrivel.

Os links sdo:
www.cuboz.com/cuidademim

www.cuidademim.ong.br

https://www.facebook.com/groups/2117077458331276/
Alzheimer e Depressao cuida de mim — grupo publico
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https://www.facebook.com/groups/181285675769255/
Alzheimer didrio do esquecimento — grupo privado

https://www.facebook.com/miriammnovaes/
Alzheimer didrio do esquecimento — pagina da comunidade

Estamos fazendo um canal no Youtube e pagina no Instagram para am-
pliar esse trabalho e chegar até os cuidadores que ndo tem nenhum
apoio.
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HANDS ON

STAR: Staff Training in Assisted
Living Residences

Andressa Hermes-Pereira

Nesse Hands On abordaremos um programa intitulado STAR: Staff Trai-
ning in Assisted Living Residences que € um programa de treinamento
para profissionais e cuidadores de pacientes com deméncia com diver-
sas evidéncias cientificas comprovando que diminuem ansiedade, de-
pressao, sobrecarga entre outros.

Venha conferir, associe-se a SBNp!

Acesse www.sbnpbrasil.com.br e saiba mais!
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