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INTRODUCAO

A comunicac¢do é uma necessidade vital que leva a pessoa a
desenvolver habilidades comunicativas para promover uma co-
municacao eficaz, clara e assertiva com os demais, o que contribui
para o estabelecimento de relacbes interpessoais adequadas™. No
entanto, o interesse em desenvolver essas habilidades pode variar,
dependendo das necessidades de cada individuo.

No caso dos profissionais de satide, como enfermeiros ou médi-
cos, seu treinamento promove e aumenta a conscientizacao sobre a
importancia da comunicacao eficaz entre colegas, incluindo o uso de
termos técnicos, bem como uma linguagem coloquial e compreensi-
vel para transmitir as instru¢cdes necessdrias a pacientes, cuidadores,
familiares, amigos e a comunidade envolvida no cuidado da pessoa.

Nesse sentido, é importante considerar que, a cada ano, a Orga-
nizacdo Mundial da Satde registra aproximadamente 10 milhdes
de novos casos de deméncia, sendo que 6 milhdes deles ocorrem
em paises de baixa e média renda. A doenca de Alzheimer é uma
das doencas de comprometimento cognitivo mais comuns, afe-
tando de 60% a 70% da populacdo e exigindo um cuidador, o que
muitas familias ndo podem arcar, exacerbando, assim, o impacto
dessa doenca®?.

Quando as capacidades cognitivas, funcionais e executivas de
uma pessoa sao reduzidas pela doenca de Alzheimer ou outras
deméncias, suas habilidades de comunicacdo diminuem, levando
a um estado de isolamento psicoldgico e fisico que impossibilita a
compreensao dos outros e do ambiente ao seu redor®.

Essa necessidade de cuidados, que surge desde o préprio diag-
néstico de deméncia, torna-se um evento estressante que colocaa
familia em uma situacdo de crise devido a desorganizagao imediata e
exige um esforco adaptativo significativo da unidade familiar. O grau
de desorganizacao dependera da coesdo familiar prévia, incluindo
seus niveis de afeto e os papéis desempenhados por cada membro®,

Além da organizacao, dos papéis desempenhados e do plane-
jamento dos cuidados e dos cuidadores, deve-se considerar que,
para realizar cada uma dessas atividades, a comunicacao é funda-
mental, ndo apenas em um plano pessoal e interno do cuidador
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consigo mesmo, mas também na busca da melhor forma de se comunicar com seu contexto. Isso inclui a
relagdo com o paciente/familiar com Alzheimer (P/FA), com cada integrante da familia — como pais, irmaos,
filhos, tios, primos, sobrinhos e netos —, com a comunidade — como amigos, membros de grupos sociais
aos quais pertence, vizinhos e colegas — e com a sociedade, representada por associacdes governamentais
e/ou nao governamentais, profissionais de saude e instituicoes de saude.

Portanto, este Capitulo visa aprofundar a necessidade de comunicacéo eficaz por parte do cuidador em
seu ambiente e, a0 mesmo tempo, fornecer estratégias para o desenvolvimento de habilidades de comu-
nicagdo com cada membro desse ambiente. Isso contribuira significativamente para alcancar os objetivos
de cuidar do paciente e promover seu préprio autocuidado. O objetivo foi aprofundar a compreensao das
necessidades relacionadas a comunicacgéo efetiva do cuidador com seu contexto e fornecer estratégias para
o desenvolvimento de habilidades comunicativas em relacao a cada elemento que o compde.

DEMANDAS NA COMUNICAGCAO DO CUIDADOR

Entre as pessoas préximas ao cuidador de um individuo com deméncia, especialmente a doenca de Al-
zheimer, é crucial identificar os pontos de comunicacdo especificos que precisam ser abordados. Esses pon-
tos sdo fundamentais para o bem-estar a longo prazo tanto da pessoa com deméncia quanto do cuidador.
Uma rede de apoio mais forte permite que os cuidadores melhorem seu autocuidado e mantenham uma
qualidade de cuidado superior para a pessoa com deméncia. A seguir, detalhamos as necessidades de cada
participante-chave nesse contexto:

COMUNICAGAO COM O PACIENTE/FAMILIAR

« Alteracdes de humor e comportamento®. O cuidador pode observar alteracdes no humor do paciente. As
vezes, ele pode estar estavel, calmo e alegre, enquanto em outros momentos pode ficar irritado ou depri-
mido, passando para um ambiente hostil e irritdvel ou para um de isolamento e abatimento. No entanto,
em todas essas situacdes, o cuidador deve lembrar que a comunicagao é a forma de lidar com a situagao.

« Esquecimento de pessoas, objetos e lugares®. Considerando que o principal sintoma da doenca de
Alzheimer é o comprometimento da meméria, o cuidador observara pequenos lapsos de memoria,
que ele consegue administrar, ou lapsos mais significativos que podem causar sofrimento emocional
devido ao significado atribuido a situacdo, objeto ou pessoa especificamente esquecida. Em qualquer
caso, a comunicagao com o paciente serd necessaria para esclarecer e mitigar as consequéncias desses
lapsos e para aumentar a conscientizagdo sobre a progressdo da doenca.

COMUNICACAO COM A FAMILIA

+ Falta de conhecimento e aceita¢do da doenca de Alzheimer®. Os cuidadores podem vivenciar diversos
cendrios nesse sentido: 1) o cuidador possui conhecimento e comunica essas informagdes de forma
eficaz aos familiares, que as compreendem; 2) o cuidador esta bem informado sobre a pessoa com
doenca de Alzheimer, mas tem dificuldade em se expressar ou em fazer com que a familia entenda ao
explicar a doenca; 3) o cuidador ndo possui conhecimento suficiente sobre a doenca. Em alguns cena-
rios, o problema néo reside no conhecimento, mas na aceitacdo da pessoa com doenca de Alzheimer.
Contudo, em todos esses cenarios, é o cuidador quem transmite as informacgoes a familia.

« Dificuldade de autocuidado por parte dos familiares/cuidadores e falta de apoio®. Existem diferentes
fatores que podem influenciar a organizacdo e os papéis desempenhados pelos cuidadores de uma
pessoa com Alzheimer, sendo a comunicacao de fundamental importancia para atender as diferentes
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necessidades de cada cuidador, especialmente daqueles que fazem parte da familia. Cada um apresenta
necessidades distintas de autocuidado e apoio, razdo pela qual é necessario estar atento a cada uma delas.

COMUNICACAO COM A COMUNIDADE

« Boasintencdes e crencas dos vizinhos. Em algumas ocasides, as pessoas que convivem préximas ao P/FA
representam um desafio para o cuidado, uma vez que o cuidador também é responsavel por informa-las
sobre a situacao do P/FA, embora com menos detalhes do que aqueles compartilhados com os familiares,
amigos préximos ou demais cuidadores. No entanto, crengas equivocadas presentes na comunidade
e interpretacdes inadequadas das informagdes podem levar esses membros da comunidade a tentar
ajudar por meio de conselhos ou remédios que ndo sao aplicaveis a realidade vivenciada. Apesar das
boas intencdes, podem surgir dificuldades de comunicacao diante das recusas as sugestdes oferecidas
ou das explicagdes que essas pessoas ndo conseguem compreender plenamente.

« Curiosidade de amigos ou colegas. Assim como os vizinhos, alguns amigos ou colegas de trabalho ou
de atividades sociais muitas vezes tentam oferecer apoio com base no que o cuidador permite que
observem e na medida em que o cuidador indica. Embora esse apoio geralmente esteja mais atento as
instrucdes especificas, também é necessario um amplo espaco para a comunicacao, a fim de esclarecer
tudo o que a doenca e os cuidados necessarios envolvem, o que pode ser exaustivo para o cuidador.

COMUNICAGAO COM A EQUIPE DE SAUDE

« Atitude. Alguns profissionais de saude que tratam pacientes com Alzheimer mencionam a dificuldade
de cuidar de individuos com déficits neurolégicos e cognitivos®. No entanto, € importante que os
cuidadores demonstrem empatia e solidariedade, pois podem contribuir significativamente para o
cuidado do P/FA com base em seu conhecimento profissional.

+ Clareza e linguagem. Embora o cuidador esteja bem informado sobre a doenca do P/FA, a linguagem
utilizada pelos profissionais de saiide pode ser incompreensivel em alguns aspectos, o que pode gerar
confusao e erros no momento da prestacao do cuidado.

ORIENTAGOES PARA MELHORAR A COMUNICAGAO DO CUIDADOR

Para todos aqueles que fazem parte do circulo préximo de um cuidador de um P/FA, algumas ferramentas sao
propostas para melhorar a comunicacgéo, ou seja, do cuidador para o ambiente circundante e para o cuidador
receber informacdes do ambiente. Estas sdo especificadas abaixo, de acordo com o elemento do ambiente:

 Didlogo. Essa ferramenta deve estar presente na comunicagdo com todos os elementos do contexto,
pois é indispensdvel manter uma mensagem clara, ao mesmo tempo em que se conta com um receptor
receptivo e um emissor objetivo, permitindo a constru¢do de uma comunicacao efetiva, compreensiva
e livre de preconceitos. Dessa forma, é possivel ampliar a expressao emocional(3). Contudo, isso nao
se aplica apenas ao P/FA, mas também ao préprio cuidador.

COMUNICAGAO COM O PACIENTE/FAMILIAR

« Estabelecer e manter uma rotina®. A comunicacao entre o cuidador e o P/FA pode melhorar em um
ambiente mais controlado, ou seja, construindo uma rotina que permita flexibilidade nos detalhes ou
em momentos especificos, mas que, no dia a dia, gere seguranca e comunica¢do na mesma direcao,
ajudando a melhorar a interacdo, mesmo com o esquecimento ocasional de pessoas, objetos e lugares.

CUIDAR NA DEMENCIA: UM GUIA PARA FAMILIAS E CUIDADORES 60



COMUNICAGAO EFICAZ ENTRE O CUIDADOR E SEU AMBIENTE

« Adaptacoes domiciliares: cuidado e seguranca do idoso®. A comunicacao pode ser aprimorada em um
ambiente seguro para o P/FA, considerando que as adaptacdes fisicas do espaco podem decorrer das
necessidades expressas pelo préprio P/FA ou daquelas identificadas pelo cuidador.

« Jogos, pintura e outras atividades manuais®. A convivéncia é fundamental para alcangar uma comu-
nicagao efetiva com o P/FA. Inclusive, para lidar com alteragdes de humor e comportamento, deve-se
incluir na rotina um espaco destinado a atividades manuais e jogos que nao apenas estimulem a ati-
vidade cerebral do P/FA, mas que também sejam percebidos pelo cuidador como momentos de lazer
e de comunicacdo descontraida.

« Uso de musica/televisdo e animais de estimagao®. Atualmente, a tecnologia pode ser uma ferramenta
muito util tanto para diminuir quanto para fortalecer a comunicacgao entre as pessoas. Nesse sentido,
passar tempo juntos e concordar em ouvir ou assistir a programas de musica/televisao sao maneiras
de fortalecer a comunicacédo e aprimorar a escuta ativa.

« Estimulacao sensorial e contemplacéo artistica®. Evocar memorias e emocdes positivas por meio dos
sentidos do P/FA, como audicao, paladar, visao, olfato e tato, utilizando elementos que possuam sig-
nificado compartilhado entre ele e o cuidador, pode favorecer uma comunicacdo ndo verbal, ou seja,
uma comunicacao que dispensa palavras, mas que se expressa por meio dos sentimentos.

« Trabalho cooperativo. Na organizagao e execucao das atividades realizadas em conjunto pelo cuidador
e pelo P/FA, é possivel favorecer comportamentos pré-sociais e aumentar a autoestima de ambos por
meio de uma comunicacdo clara, organizada e empatica, com o objetivo de realizar diferentes tarefas
em equipe ou em regime de trabalho colaborativo.

COMUNICACAO COM A FAMILIA

« Unidade familiar®. Para alcangar uma comunicagao eficaz, os objetivos, sentimentos e perspectivas
dos membros da familia devem estar alinhados ao bem-estar comum, ndo apenas do P/FA, mas tam-
bém ao autocuidado dos cuidadores. Ao mesmo tempo, deve-se buscar reduzir a falta de apoio e, em
contrapartida, estimular o apoio mutuo entre os cuidadores e os familiares mais proximos.

« Necessidade de revezamento nos cuidados®. Para mitigar a fadiga e o esgotamento, é importante que
o cuidador expresse seus limites, sentimentos e perspectiva sobre o cuidado. Além de desenvolver
conhecimento e aceitacdo em relacao a essa situacao, o cuidador deve contar com o apoio de uma ou
mais pessoas que possam auxilid-lo nos cuidados. Dessa forma, durante os periodos em que estiver
afastado desse papel, podera realmente descansar e deixar de se preocupar, tendo a seguranca de que
o P/FA estard tdo bem cuidado quanto estaria sob sua prépria responsabilidade.

COMUNICAGAO COM A COMUNIDADE

+ Clareza. Na comunicacdo com um circulo préximo, embora ndo o mais préximo do P/FA, alguns detalhes
do cuidado podem ser omitidos, especialmente aqueles relacionados a intimidade ou a circunstancias
préprias da familia e das pessoas mais proximas ao P/FA. Assim, considerando que essas pessoas nao
conhecem integralmente a situagao vivenciada, é importante levar em conta as boas intengdes e as
crengas que podem estar por tras de conselhos oferecidos pela comunidade. No entanto, também
é fundamental considerar apenas aquilo que for pertinente e, sempre que necessario, contar com o
acompanhamento de profissionais para avaliar a aplicabilidade dessas orientacdes.

« Ha um circulo da comunidade ainda mais préximo, no qual pode ser considerado, em situa¢des ne-
cessdrias, compartilhar o papel de cuidador com amigos ou companheiros préximos. Nesses casos,
a comunicacdo devera ser bastante especifica em relagao as rotinas e aos cuidados, mas, ao mesmo
tempo, deve manter-se acolhedora, segura e sincera.
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COMUNICAGAO COM A EQUIPE DE SAUDE

« Atitude. Para que a comunica¢ao com os profissionais de saude seja efetiva, estes devem apresentar
determinadas caracteristicas, como escuta atenta, interesse, contato visual e proximidade fisica‘®. Esses
aspectos favorecem a compreensdo do cuidador e do P/FA em relacéo as orientagdes que deverdo ser
seguidas no cuidado. Entretanto, independentemente da postura adotada pelos profissionais, o cui-
dador deve sentir-se a vontade para manifestar suas duvidas. Eimportante que seja aberto ao didlogo
e tenha confianca para fazer perguntas®.

« Clareza e linguagem. A comunicacdo com a equipe de salde deve ser simples. Isso significa usar uma
linguagem clara e compreensivel, incluindo desenhos e exemplos®. Devem ser utilizadas palavras
do cotidiano e, caso alguma explicacdo nédo seja compreendida, o cuidador deve sentir-se confiante
para perguntar o significado, solicitar demonstracées de como proceder ou pedir que a informacao
seja explicada de outra forma. O mais importante nesse processo comunicativo € que o cuidador ndo
permaneca com duvidas e que os profissionais de saide compartilhem todos os detalhes necessarios.

« Apoio emocional aos envolvidos®. Por fim, os profissionais de salide ndo apenas fornecerao orientacoes
e técnicas para a realizacdo dos cuidados, mas também poderao encaminhar o cuidador para apoio
psicolégico como parte da assisténcia oferecida ao P/FA. Portanto, é importante que o cuidador tenha
a oportunidade de conversar individualmente com os profissionais de salide caso necessite desse
suporte e possa organizar seus hordrios para recebé-lo.

Para melhorar a comunicagao, a participacdo em atividades artisticas e culturais em nivel comunitario pode
ser incentivada como fonte de inclusao social, bem-estar e qualidade de vida para pessoas com Alzheimer,
suas familias e cuidadores?. Além disso, a comunicacdo pode ser adaptada ao contexto e as habilidades do
individuo, como o uso de linguagem especifica, recursos visuais ou recordacao auditiva de eventos, para
gerar ou manter interagdes mais eficazes®. Até mesmo a avaliagdo da funcdo linguistica — ou seja, lingua-
gem e comunicacdo — pode ser utilizada no diagnéstico da doenca. Ao identificar sinais de alerta precoce,
a linguagem, a compreensao e a expressao verbal podem ser examinadas®. Mas também é possivel criar
atividades com base nessa avaliacao profissional, como cantar, repetir palavras, ler em voz alta, entre outras.

Por fim, os cuidadores relatam que lidam com essa situacdo por meio da pratica religiosa, da participacéo
em atividades recreativas e da lembranca do motivo pelo qual cuidam do paciente?. Portanto, é importante
comunicar as necessidades de cada um e, se possivel, compartilhd-las com pessoas proximas, para que isso
ofereca suporte ndo apenas a um dos cuidadores, mas também a todo o contexto e a comunicacdo compar-
tilhada na busca de acordos e até mesmo em conversas informais com o mesmo propdsito.

CONSIDERACOES FINAIS

O cuidado de um P/FA nao é uma tarefa facil, mas existem diversas ferramentas que podem ser utilizadas para
alcancar um bom desempenho como cuidador. No entanto, é importante destacar que todas elas requerem uma
comunicacdo efetiva, clara e compartilhada entre todos os que compdem o contexto dos cuidadores e do P/FA.
Cada pessoa possui uma forma particular de cuidar, e cada papel desempenhado na familia, na comunidade
proxima ao P/FA e até mesmo na sociedade ou entre os profissionais de salide responsaveis por sua assisténcia
demanda diferentes tipos de informacéo para que seja possivel oferecer um apoio efetivo nessa situacao.

E importante que o cuidador tome consciéncia da necessidade de aprender a comunicar-se de forma
clara, acolhedora e respeitosa, mas também de insistir no esclarecimento de todas as davidas, tanto em
relacdo as necessidades e pREFERENCIAS do P/FA, a fim de Ihe proporcionar o cuidado adequado, quanto as
necessidades da familia e dos demais cuidadores. Esses, por sua vez, podem oferecer apoio externo, assim
como a comunidade, a sociedade e os profissionais de saude que os cercam.
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Nesse sentido, na pratica, cuidadores e familiares podem recorrer a recursos e alternativas disponiveis
em seu entorno, como centros de convivéncia, associa¢des, organizacdes, oficinas de memoria e terapias de
estimulacao cognitiva, desde que haja consenso entre todos os envolvidos no cuidado e comunicacao que
justifique a necessidade e a viabilidade de sua realizacao, visto que a familia é um pilar fundamental de apoio
e deve trabalhar a comunicacao, a autoconfianca e uma boa atitude em relacdo as limitagoes.
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