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Tudo desponta, quase sempre, como um sussurro, de forma
sutil. Uma lembrancga que se esvanece aqui, uma palavra que
se esquiva ali. “Onde deixei a chave?’, “Serd que fechei a porta?’
“Como é mesmo o nome daquele ator?”. No inicio, podemos até
sorrir com ternura, ou dar risadas...Atribuimos a passagem dos
anos ou ao cansago do cotidiano “Ah, isso € coisa da idade!’,
“Muitas coisas na cabe¢a”. Gradualmente, esses pequenos
desencontros com a memdria podem se tornar mais frequen-
tes. Vai-se bordando, aos poucos, uma nova e inexplorada
paisagem no universo de quem amamos, tecendo uma nova
realidade. Subitamente, aquela pessoa que sempre foi o porto
seguro de todos, que sempre cuidou de tudo, comega a necessi-
tar de amparo. De repente, passa a precisar de ajuda para suas
necessidades mais bdsicas. Tempestades emocionais, histdrias
que se repetem como ecos, uma crescente névoa interior e
confusées modificam a sinfonia familiar, a rotina da casa. Para
quem abraga o papel de guardido do cuidado, é como olhar um
mapa antes conhecido e vé-lo se redesenhar diante dos seus
olhos. O trajeto que antes fluia sereno agora revela curvas ines-
peradas e passagens que parecem se dissolver no horizonte.

As autoras.

INTRODUCAO

Um dos maiores desafios da deméncia é entendé-la e se pre-
parar para lidar com ela. Deméncia ndo é uma doenca Unica, mas
sim, o resultado de doencas cerebrais que afetam gradualmente a
mem©ria, as emogdes, 0 comportamento e o raciocinio, compro-
metendo a capacidade da pessoa de aprender coisas novas, de
se comunicar e de cuidar de si no dia a dia™”. A medida que estas
mudancas ocorrem na vida de uma pessoa idosa, surge, lentamente,
a necessidade de apoia-la para que ela consiga manter os afazeres
do cotidiano™. Sao os familiares ou amigos mais proximos que se
veem abracando uma“nova identidade’, frequentemente sem um
“aviso prévio” e, quase sempre, sem o devido preparo?3,
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As mudancas podem surgir aos poucos, a partir de “pequenos esquecimentos” ou de repente, apos um
derrame (Acidente Vascular Cerebral - AVC), exigindo que uma pessoa da familia, aprenda e forme as carac-
teristicas impostas por um novo papel: o de “cuidador familiar”. Uma desafiadora realidade vai surgindo e
com ela novas rotinas sao exigidas e somadas aos afazeres pessoais, domésticos, profissionais e ao papel
que se tinha antes dentro da familia, tais como o de conjuge, filha ou outro grau de parentesco. A cientista
egipcio-americana Afaf Meleis, uma das mais reconhecidas tedricas da area da enfermagem, dedicou décadas
a estudar estes momentos de travessias na vida humana e os chamou de transicdes®.

A vivéncia desta nova situacdo, de se “tornar cuidador familiar” apés o surgimento de uma deméncia, foi
considerada por Afaf Meleis, como uma transicao situacional. Ela observou que, mesmo sem ter planejado;
sem ter os recursos e os conhecimentos necessarios, uma pessoa da familia ou amigo passa a assumir res-
ponsabilidades de cuidados do familiar fragil ou adoecido, dando inicio a uma transicdo na vida, que precisa
ser entendida, apoiada para prevenir que a situacio venha a se agravar e gerar sobrecargas®.

A transicao do papel de filha(o) ou esposa(o), por exemplo, para o papel de cuidador familiar, ndo
sera somente para fazer coisas que ndo se fazia antes, como ajudar no banho, na alimenta¢do ou com os
medicamentos. Tornar-se cuidador de um familiar com deméncia exige uma caminhada intensa, uma trans-
formacéo profunda de quem nés somos. Ha quem diga que esta transicao é uma das experiéncias mais
complexas e desafiadoras que uma familia pode atravessar®?.

As relagdes, rotinas e emogdes mudam e nem sempre se percebe a vivéncia da transicao. Transitar a este
novo papel é como estar diante de um caminho nunca passado antes, com muitas curvas, travessias e in-
certezas, sendo fundamental dar o primeiro passo. Por onde comecar? O que fazer? Como se preparar para
a passagem por este caminho, vivendo uma transicdo mais segura, tanto para quem vai cuidar como para
a pessoa da familia com deméncia? E importante esclarecer, que esse caminho nao é igual para todos.
Cada pessoa o percorre em seu proprio ritmo, influenciada por suas experiéncias de vida, recursos,
relagbes, conhecimentos e apoios.

Desta forma, este Capitulo tem dois objetivos. O primeiro é ajudar vocé a compreender as transicdes que
surgem quando um familiar proximo manifesta os primeiros sinais de deméncia e, progressivamente, vai
ficando dependente e precisando de ajuda e de cuidados de outra pessoa. O segundo, é apresentar o que
as pesquisas tém apontado como caminhos mais seguros e sauddaveis para vivenciar essa jornada, de modo
que vocé possa acolher e cuidar do seu familiar sem deixar de cuidar de si.

Esperamos que o contelido aqui apresentado te ajude a entender a nova situacgéo, e a reconhecer com
mais facilidade as transformacoes iniciadas com o adoecimento do seu familiar.

TORNAR-SE CUIDADOR DE FAMILIAR COM DEMENCIA: UMA TRANSICAO SITUACIONAL

A teoria das transicoes defende que mudancas significativas ocorrerao ao longo da vida humana®. Os
profissionais de salde, sobretudo enfermeiros que estdo mais préximos das familias, tém papel fundamental
de ajuda-las a entenderem os acontecimentos, as mudancas, as diferencas, e a fazerem travessias e adapta-
¢Oes necessarias para que as transicdes sejam mais serenas e sauddveis, com menores tribulagdes, sem gerar
novos adoecimentos®.

Afaf Meleis chamou a atencao para o fato de que as transicdes acontecem o tempo todo, em diversas
situacdes ao longo da nossa existéncia. Dentre muitas, ela cita, por exemplo: mudarmos de cidade ou de
emprego; nos tornarmos pais, maes; a viuvez, a aposentadoria e, também, lidar com adoecimentos que
podem surgir em um dado momento da vida“. Sao situagdes que trazem novos desafios, a necessidade
de conviver com eles, de enfrenta-los e tentar conquistar uma adaptagao. Com isso, torna-se fundamental
desenvolvermos habilidades, aprendermos coisas novas, reorganizarmos a rotina, lidarmos com sentimentos
diferentes, buscarmos redes de apoio e encontrarmos outras formas de seguir em frente. Por isso, esse tipo
de transicado foi chamado de transicao situacional®!
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Vocé ja observou que, na maioria das familias, hd sempre alguém que se aproxima mais do familiar idoso
quando este se torna dependente? Esta pessoa tem sido chamada pelos pesquisadores e profissionais de
saude de “cuidador familiar”? pois, aos poucos, ela vai tomando a frente, passando a liderar e a assumir
responsabilidades para suprir as necessidades diarias da pessoa idosa. Vai-se fortalecendo neste papel pelo
avancar da doenca que causa deméncia que gera perda de autonomia, de funcionalidade e independéncia
da pessoa para cuidar de si mesmo.

Pesquisas realizadas no mundo todo tém estudado os tipos de mudanca que ocorrem na vida da familia,
da pessoa com deméncia e do Cuidador Familiar. Descobertas mostram que todos sofrem®®. Costuma-se
dizer que a familia adoece junto com o familiar que recebeu o diagnéstico da doenca que provoca a demén-
cia”. As pesquisas tém o objetivo de ajudar as pessoas a transitarem pelas transformagoes e exigéncias de
mudancas na vida, sem acumular sobrecargas e sofrimento.

O tornar-se o cuidador familiar principal da pessoa com deméncia é desafiador, pois vai muito além de
apenas assumir novas tarefas para suprir o que o familiar ndo consegue mais fazer sozinho®?, Até onde vai?
O que é necessario? A rotina de cuidar de alguém com deméncia exige tempo, dedicacdo, muitos aprendiza-
dos, paciéncia, rentincias e ressignificacao. Pode ser uma experiéncia complexa que envolve muitos fatores e
mudancas em papéis, relagcdes, habilidades e percepgdes sobre si mesmo, sobre o mundo interferindo na sua
saude e na do seu familiar®. Na caminhada, podemos encontrar momentos de duvida, medos, inseguranca
e de cansaco, mas, por outro lado, pode vir a ser um percurso leve e sereno quando o familiar com deméncia
e o cuidador encontram uma sintonia e equilibrio. Vocé se identificou com o que refletimos até aqui?

No item a seguir, vamos explorar as transi¢oes que vocé e seu familiar poderao vivenciar com a mani-
festacao da deméncia, desde os primeiros sinais de esquecimento, passando pelas complexas mudancas
de comportamento, até atingir um estagio de auséncia, quando a comunicacao se transforma e o cuidado
exigira uma nova forma de conexdo com o seu familiar.

DEMENCIA: UM EVENTO CRITICO NA TRANSICAO

Vocé aprendeu que a deméncia € uma condicdo que leva a “queda no funcionamento cerebral”,
provocando alteracées de memdria, pensamento, comportamento e até do humor. Essas alteracdes sdo
fortes o suficiente para interferir nas atividades basicas da vida diaria, na capacidade de cuidar de si mesmo,
de comunicar-se e tomar decisdes, fazendo com que a pessoa perca progressivamente a sua autonomia e
independéncia. As mudancas ndo acontecem apenas no plano da vida pratica, mas, também, na esfera das
emocoes, no lidar emocional e das relagdes de um modo geral (na familia, amigos, trabalho, sociedade)®.

Pesquisadores e profissionais recomendam que a pessoa deve compreender as fases da doenca que
acarreta a deméncia para se preparar antes que elas surjam®. Assim, busque entendé-las para compreender
como o seu familiar deve ser apoiado em cada uma delas. No inicio, a prépria pessoa percebe pequenos
esquecimentos que, com o passar do tempo, se tornam mais frequentes, comecam a ser notados também
pela familia, juntamente com outros acontecimentos que vao interferir no dia a dia. Vocé podera se deparar
com situagdes como: “Mamae esqueceu o fogdo aceso!”"Papai deixou o chuveiro ligado e foi dormir e s6 vimos
no dia seguinte!". Esses acontecimentos sao nomeados como “eventos criticos”®. Sdo os primeiros sinais de
alerta de que algo esta acontecendo.

PERCEBENDO MUDANCAS E DIFERENGAS: AS TRANSFORMAGOES AO LONGO DO CAMINHO

Com o passar do tempo, tanto a pessoa idosa quanto a familia comecam a notar diferencas naforma como
avida era antes e como ela se apresenta agora. Perceber os primeiros sinais da deméncia seria como acender
uma luz amarela, igual aos sinais de transito, que nos coloca em alerta, indicando que algo esta mudando
e a familia deve permanecer atenta. Exige um olhar mais proximo atento, seguido de um despertar
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da consciéncia. Um despertar para o fato de que vocé vivera uma transicdo com os esquecimentos e
mudancas de comportamento do seu familiar. Precisa se preparar para lidar com as transi¢des na vida de
vocés, ou seja, tanto com as transicdes que a deméncia vai provocar na saude do seu familiar quanto com as
transicoes na rotina da sua prépria vida®.

Os eventos criticos podem se tornar repetitivos levando a mudancas graduais que irdo repercutir em
diversas areas da vida. Prepare-se para entender o que surge com o avancar das fases da deméncia para
prevenir a inseguranca, medos, ansiedade, esgotamentos e a reducdo da sua participacao em atividades
sociais e de lazer®1,

O DESPERTAR PARA AS MUDANCAS NA VIDA E ROTINA

Por que a teoria das transicdes desenvolvida pela enfermeira Afaf Meleis é importante no cuidado domi-
ciliar as pessoas idosas ao surgimento de uma deméncia?

Ela chama a atencdo que mudancas nas rotinas e modo de vida, como de pessoas idosas e familia, por
exemplo, estdo por vir. Alerta sobre a importancia de ficar atento as diferencas, aos eventos que comegam
a surgir e provocam mudancgas no ritmo do tratamento e de se conduzir a vida. Anuncia que um despertar
deve acontecer, para se entender o que esta acontecendo e se antecipar frente ao que esta por vir. Descobrir
o que é preciso para se tornar um cuidador do familiar idoso com deméncia nem sempre é uma tarefa rapida
e facil. Esta cientista descobriu que é necessario o familiar compreender que o papel tradicional de filha (o),
cOnjuge ou amigo, por exemplo, por si sé ndo basta para assumir os desafios que se acumulam a cada fase
do adoecimento. E preciso um despertar para a situacio. E preciso tomar consciéncia, se preparar, saber
reconhecer cada evento novo e, com o tempo, superar insegurancas e se engajar na caminhada junto
com o familiar®.

Essa tomada de consciéncia pode variar de uma pessoa para outra. Pode ocorrer de forma gradual ou tardia,
podendo ser suave ou dolorida ou, até mesmo, levar a um tipo de luto antecipado®. Os eventos criticos, as
diferencas e as mudancas percebidas no dia a dia, sinalizam que uma nova forma de seguir a vida est4 sendo
exigida ou esta por vir, e sera preciso se preparar para ela.

Preparar-se para esta caminhada, enfrentando os altos e baixos até atingir uma nova estabilidade, diferente
da anterior ao adoecimento do familiar, ndo significa aprender cuidados que sdo de responsabilidade dos
profissionais de sauide, mas descobrir o que compete a vocé como pessoa da familia. Cada pessoa apresenta
necessidades diferentes, e vocé devera descobrir por si 0 que precisard modificar ou buscar para apoiar e
cuidar do familiar.

Esta ndo é uma tarefa simples para a maioria das pessoas, mas, é importante parar e olhar para o trecho
do caminho que se estd passando, quando ocorre o “despertar” para a transicao que se esta vivendo. De
um modo geral, esse reconhecimento é notado por um ou uma sequéncia de acontecimentos ou eventos
que marcarao a mudanca, rompendo com a estabilidade, gerando “turbuléncias” e até mesmo deixando a
sensacao relatada por muitos: “Minha vida acabou!”.”"Como déi ver a mamde assim”; “Parece que morri e estou
nascendo de novo".

PRIMEIROS PASSOS PARA LIDAR COM UM FAMILIAR IDOSO COM DEMENCIA:

Reconhecer os sinais da doenca, tomar consciéncia de que ocorrera uma transicao na vida pessoal, da familia,
do familiar com deméncia e saber que nao é uma caminhada para se fazer sozinho!
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O APRENDER: PREPARAR-SE PARA VIVER A TRANSICAO

Esta pode ser a fase mais importante para ter uma transicdo saudavel até se tornar o cuidador do seu fa-
miliar com deméncia. Vocé comeca a assumir pequenas responsabilidades, quase que sem perceber. Vai aos
poucos concluindo que precisa apoia-lo emocionalmente e em pequenas tarefas diarias. Preparar, aprender
como cuidar dele e de si préprio, buscar e ter apoio, é fundamental!

Na visao da Meleis, inicia-se uma jornada nova e inesperada, para a qual nao se estava preparado e
que leva a pessoa e o seu familiar a transitarem por caminhos desconhecidos. Sera preciso apoio profis-
sional até que consigam se sentir capazes de lidar com as mudancas exigidas pela nova rotina®. O papel na
familia, as relagdes afetivas, o cotidiano e a prépria identidade pessoal poderao se transformar e, aos poucos,
um outro papel, o de cuidador familiar, vai nascendo junto com o de filho(a), esposo (a), amigo (a) ou outro.

E o0 que eu preciso aprender para me tornar um cuidador do meu familiar com deméncia? Assimilar o que
acontece em cada fase da deméncia é importante, pois o avancar da deméncia influencia diretamente na
forma como o cuidado sera organizado. No inicio, as mudancas tendem a ser mais leves com os pequenos
esquecimentos e confusdes. Com o decorrer do tempo, elas podem se tornar mais evidentes, fazendo com
que a pessoa precise, cada vez mais, de ajuda em atividades basicas da vida diaria ou até mesmo que vocé
faca os cuidados diarios por ela pois, além de alteracdes na memoria e no raciocinio, a deméncia vai influen-
ciar na capacidade de realizacao de tarefas do dia a dia“?. Ter esse conhecimento permitira que vocé se
organize e se prepare para as alteracdes que surgirao nas fases seguintes.

A ciéncia da enfermagem persegue entender esses acontecimentos e o que é preciso para uma pessoa da
familia entrar no novo papel de cuidador familiar. Aquele membro da familia que esta a frente dos cuidados
basicos diarios da pessoa com deméncia, que vai dar suporte emocional, também precisa de apoio, além
de aprender coisas novas que o ajude a assumir, a responsabilizar-se, a suprir as novas exigéncias de modo
mais saudavel. A isso, Meleis chamou de suplementacao de papel®. E preciso saber o que vocé ja tem na
bagagem até tomar consciéncia da situacao e descobrir o que falta para completar o que o papel de cuidador
familiar exigira de vocé.

ESTAR PREPARADO:

facilita entender e acompanhar as mudancas de forma segura, organizada, a antecipar as necessidades de
cuidados. Ajuda a ir se adaptando gradualmente ao novo papel.

Estar atento é essencial, pois cada situagao é unica. Nem todos adoecem da mesma forma e precisa-
rao exatamente das mesmas coisas. E a pessoa proxima que se apresenta para seguir com o familiar é,
também, tnica. Cada um de nés tem bagagens e tempos diferentes para assimilar e aprender coisas novas
antes de pratica-las. Existem condi¢des da vida pessoal, da comunidade e da sociedade em que vivemos
que influenciarao na forma em que cada um vai “transitar” até atingir o papel de cuidador familiar. Procure
saber quais sdo 0s recursos que vocé tem acesso e que estao disponiveis, dentro e fora da familia, como, por
exemplo, materiais existentes que podem ser utilizados para deixar o ambiente seguro; outros familiares ou
amigos com quem pode revezar ou dividir as tarefas; os servicos de saude do SUS, como Unidade Basica de
Saude onde vocé pode recorrer e solicitar visita de profissionais da equipe de Saude da Familia; grupos de
apoio ao cuidador; os Servicos de Atencao Domiciliar (SAD). Além destes, busque saber sobre os programas
de acesso a medicacdes (Farmacia Popular); fraldas, suporte nutricional; orteses e proteses, equipamentos
de locomocdo e meios de transporte, dentre outros, para obter o suporte necessario.
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ENVOLVER-SE E ENGAJAR-SE CONFORME AS EXIGENCIAS DA CAMINHADA

A medida que o tempo passa, ha uma compreensio melhor da situacéo e comeca-se a lidar melhor com
ela.Vocé olha para tras e nota o quanto esta envolvido, como recuperou forcas e energias, conquistou apoios,
ultrapassando as travessias da transicao. Observe que, aos poucos, vocé vai assumindo outras responsabili-
dades conforme surjam novas necessidades do seu familiar idoso, vai se engajando®. Quanto por si mesmo
aprendeu e desenvolveu formas de apoiar o seu familiar?

Esse envolvimento pode comecgar com pequenas atitudes, como lembrar a pessoa de tomar os medi-
camentos, acompanhar consultas ou ajudar na organizacéo das atividades do dia. E importante destacar
que o engajamento no cuidado envolve, também, um processo emocional e social de adaptacdo. Aquele
dolorido inicio vai passando, e os acontecimentos exigem um comportamento de ajuda e apoio. Os valores
e os sentimentos vao se transformando e pode-se investir na construcao de novas formas de encontrar alivio,
equilibrio e momentos de felicidade com o familiar.

Chegara um momento em que se passa a aceitar gradualmente a progressao da doenca, desenvolvendo
novas formas de comunicagao com o familiar. Novos papéis podem ser redefinidos dentro da familia, e cada
um assume uma parte, compartilhando, para que a carga nao recaia apenas sobre uma pessoa. Caso isso
ainda ndo aconteca, ou seja, se ndo existe uma rotina de apoio estabelecida dentro da familia ou um plano de
cuidados domiciliares integrado entre a familia e uma equipe de saude até este momento, vocé pode tomar a
iniciativa de reunir os familiares e sugerir uma organizacio interna para que este equilibrio aconteca. E possivel
que conflitos ocorram e estes ndo sdo saudaveis, podendo ser prevenidos. Explique o que vocé ja aprendeu
sobre como deve lidar com a pessoa idosa com a deméncia. Considere as melhores habilidades que cada
membro da familia possui e pode doar, tornando a rotina do cuidado mais integrada e mais leve para todos.

A medida em que se adapta a nova rotina, vai se recuperando o bem-estar fisico, psicolégico, espiritual e desen-
volvendo a capacidade de enfrentar novos desafios.

Assim, quando se diz que ocorre ENGAJAMENTO durante a transicao, nao significa dizer que as
dificuldades acabaram, mas que esta havendo um envolvimento ativo para lidar com as mudancas,
que se adaptou um pouco mais na situagao “.

FORTALECER-SE COM O TEMPO EM MEIO AS CONDICOES E DESAFIOS

O tempo é elemento fundamental para compreender como cada pessoa vivencia as mudancas e transita
para o papel de cuidador familiar. As transicdes ndo acontecem de forma instantanea, elas se desenvolvem
no curso de um periodo. Cada familia vivencia esse percurso em seu préprio ritmo. Algumas fases podem
durar mais tempo, enquanto outras podem trazer mudancas mais rapidas e podem ser influenciadas por
caracteristicas pessoais, sociais e contextuais. Isso significa que duas familias podem vivenciar a transicao do
familiar com deméncia em tempos diferentes, mesmo diante de situagdes semelhantes. Porque umas pessoas
conseguem se adaptar mais rdpido e com mais facilidade, enquanto outras encontram mais dificuldades ao
longo do caminho, levando mais tempo?

O modo de ser da pessoa idosa, do cuidador e, também, o ambiente em que a familia vive, influenciam
na caminhada de tornar-se um cuidador familiar. Conhecer as condi¢des que influenciam nas transicoes,
entender melhor os desafios do dia a dia e buscar apoio é essencial para o fortalecimento neste novo papel
dentro da familia®.

CUIDAR NA DEMENCIA: UM GUIA PARA FAMILIAS E CUIDADORES 84



SEGUINDO OS FIOS DA MEMORIA: PERCURSOS PELAS TRANSICOES DA DEMENCIA NO TORNAR-SE CUIDADOR FAMILIAR

Existem varios fatores que influenciam positivamente ou negativamente a forma como a pessoa idosa e seu
cuidador familiar vivenciam cada fase do adoecimento® como: condi¢des pessoais, financeiras, crencas religiosas
ou espirituais, ter ou ndo rede de apoio; situacdo de saude; disponibilidade emocional e de tempo; conheci-
mentos e experiéncias sobre a doenca, incluindo o tipo de relacdo e vinculo que se tinha com o familiar antes
desta. Muitas vezes, é preciso lidar com preconceitos que a sociedade ainda tem de pessoas com deméncias.

As condigdes pessoais podem ser relacionadas tanto a pessoa idosa com deméncia quanto ao cuidador
familiar como por exemplo: os significados que cada um atribui a doenca; o que se sabe ou acredita,
estigmas, realidade socioeconomica e o estado geral da satde. Muitas pessoas idosas vivem também
com outros adoecimentos além da doenca que provoca a deméncia, como hipertensao, diabetes, doencas
coronarianas, problemas de mobilidade e locomocgao ou outras e, quando esses problemas estdo associados,
o cuidado domiciliar pode tornar-se mais complexo.

Nestas situacdes, é preciso um olhar mais préximo, pois exigem mais apoio, acompanhamento e cuidado
profissional, pois essa complexidade vai gerar repercussdes diretas na vida de quem assume a responsabi-
lidade didria por zelar pelo cuidado, e, nés sabemos que no contexto brasileiro, a maioria dos cuidadores
familiares sdo mulheres.

Esposas, filhas, noras, sobrinhas... Muitas delas cuidam de outros membros da familia além do familiar idoso
com deméncia e, além disso, acumulam tarefas domésticas. Muitas precisam abandonar o trabalho para de-
dicar mais tempo ao familiar ou, também, sdo idosas com suas proprias limitagdes vivenciando seu processo
de envelhecimento®?. Além disso, o vinculo que se tinha antes, o nivel de escolaridade e a experiéncia de
ja ter ou nado cuidado de alguém com deméncia antes, influencia nos cuidados. Por isso, é importante que o
cuidador familiar seja acolhido pelos servicos de satde e politicas publicas.

FORTALECENDO-SE COM APOIO

O ambiente familiar, 0 acesso a apoio, os servicos de saude e os recursos da comunidade também influen-
ciam na transicao, facilitando o enfrentamento das dificuldades que surgem na caminhada. Ter pessoas com
quem contar, oferecendo companhia a pessoa idosa, ajudando em tarefas diarias ou simplesmente ouvindo
os desabafos do cuidador, auxilia nos momentos mais desafiadores. A rede de apoio pode incluir: familiares,
amigos, vizinhos, grupos religiosos, grupos de apoio e cuidadores.

Ter apoio da comunidade e dos servicos de saude representa ajuda para dividir as responsabilidades,
orientar o cuidado diario e oferecer suporte emocional, tornando o processo de adaptacdo as mudancas da
doenca menos dificil para o cuidador e para a pessoa idosa. Na pratica, isso pode ocorrer quando, por exem-
plo, ha revezamento de familiares no cuidado. Vizinhos ou amigos proximos podem, por exemplo, auxiliar
em tarefas simples como preparo de refeicdes. Além disso, a participacdo em grupos de apoio a cuidadores
favorece a troca de experiéncias e o acolhimento emocional.

Ter o apoio dentro da familia, de vizinhos, da comunidade, de grupos de outros cuidadores que vivem situacoes
semelhantes, facilitam o enfrentamento de desafios, a adaptacao e a atravessar esse caminho de forma mais
saudavel, até se tornar cuidador.

EQUILIBRIO: REORGANIZANDO A VIDA, CONSTRUINDO ADAPTACOES AO LONGO DATRANSICAO

Vocé ja entendeu que cuidar do familiar com deméncia nao é algo que acontece de um dia para o outro.
E construcéo diaria! Comparando com a construcéo de uma casa, é necessario empilhar os tijolos um aum e
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aprender a lidar com as dificuldades com paciéncia, criando estratégias para cada situacdo que aparecer. Sa-
be-se que existem alguns sinais que mostram se o cuidador familiar esté se adaptando as mudancas ao longo
dessa jornada, encontrando maneiras de seguir em frente, e ndo construindo a casa toda de cima para baixo,
mas uma parede de cada vez, tijolo a tijolo®. Sdo sinais que aparecem progressivamente e mostram como
se tem lidado e reagido a cada novo desafio.

Os sinais observados no cotidiano da familia e do cuidador familiar podem parecer pequenos, mas repre-
sentam avancos importantes. O cuidado continuo na progressao da deméncia permite observar, por exem-
plo, que a forma de se comunicar e de conviver com o familiar muda. Parece dificil encontrar palavras,
compreender conversas, expressar os sentimentos, mas, aos poucos, o cuidador vai driblando as barreiras
e encontrando novas maneiras de comunicacao, utilizando gestos, demonstracées de afeto e tendo
mais paciéncia durante as conversas".

O sentimento de que ja se adaptou, que se atingiu uma maestria, ou dominio da situacao, vai surgindo
aos poucos, conforme se aprende e vivencia o cuidado do familiar idoso. Afinal, vocé aprendeu que cuidar
de alguém com deméncia pode trazer desafios emocionais, fisicos e praticos. Que sinais, por exemplo,
podem indicar que o cuidador esta encontrando formas mais equilibradas de lidar com a nova realidade?

A melhoria das noites de sono, a retomada de habitos de autocuidado, a participacao em atividades de
lazer ou religiosas, a reorganizacao das rotinas da casa e a manutencdo das relagdes familiares e sociais,
sdo alguns exemplos. Esses aspectos mostram que, mesmo atento aos acontecimentos e as manifestacoes
da deméncia do seu familiar, o cuidador comeca a lidar com o cuidado com mais leveza, tranquilidade e
seguranca. Mas atencdo. Se vocé nao se reconheceu em um processo de adaptacao, nao desanime. O
importante é reconhecer isso e buscar ajuda. Lembre-se: um dia de cada vez!

Cada cuidador familiar ird construir a sua propria forma de enfrentamento, adaptando-se as mudancas
e aprendendo, pouco a pouco, a conviver com a doenga enquanto procura manter o equilibrio entre o cui-
dado com o familiar e a continuidade da propria vida. Com o passar do tempo, muitas familias conseguem
reorganizar a rotina, dividir melhor as responsabilidades e encontrar melhores maneiras de enfrentar as
mudancas trazidas pela deméncia. Isto ndo quer dizer que as dificuldades deixaram de existir, mas sim, que
compreendem melhor a situacdo e encontram novas formas de cuidar.

Afigura 1, a seguir, visa fornecer um resumo breve sobre a transi¢do situacional ao papel de cuidador familiar.

ENFERMAGEM: UM PONTO DE APOIO NA CAMINHADA.

O cuidado domiciliar envolve a pessoa idosa com deméncia e o seu cuidador familiar deve ser acompa-
nhado por servicos de satide, envolvendo consultas de profissionais que incluam orienta¢des aos cuidadores.
E importante construir um espaco de didlogo e vinculo com profissionais de saude para se recorrer sempre
que surgirem duvidas, novas dificuldades, e necessidade de ajustes nas estratégias de cuidado durante todo
o percurso. Além disso, considera-se de grande relevancia a organizagao de grupos, para a participagao com
outros cuidadores familiares que passam pela mesma situacéo, a fim de obter apoio e fortalecer-se pelo
compartilhamento das vivéncias experiéncias no dia a dia do cuidado do familiar.

O enfermeiro esta presente nas Unidades Basicas de Satide (UBS), na equipe de Atencao Primaria a Saude,
em servicos especializados de Atencdo Domiciliar, de geriatria e gerontologia. Esta apto a avaliar as transi-
¢Oes iniciadas com o surgimento da doenca demencial, a tragar um plano de cuidados junto com a familia,
e a apoiar um de seus membros na transicao ao papel de cuidador familiar®. Além disso, lidera oficinas de
mem©ria, grupos de apoio e orienta cuidados basicos como a administracao de medicamentos, realizacdo
de higiene, fornece apoio individual e em grupos, e faz contatos com servi¢os comunitarios e outros espe-
cializados que forem necessarios.
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Travessias do tornar Cuidador Familiar

Vivendo os desafios da
Reorganizando a vida!

transicdo EQUILIBRIO
Ndo é fécil! Estamos apren'dendo a viver
ATSENb(;f\O! HA PERIGOS DE * Nova rOtir:::ass:m!
e Sobrecarga
e Prejuizos io autocuidado : L\\'gvots anti:dos_l_
Busque Apoio! E importante Acoifoadgaagoéjr:rlr:z:m —_—
para a adapta¢do emocional e estilo de vida

para lidar com os Pontos
criticos na transigao.

FORTALECER

Transicao de Identidade
Agora é comigo: sou eu quem cuida!
¢ Novo papel
e Aumento de responsabilidades
ENVOLVIMENTO « Inseguranca

Engajamento Inicial Tornando-se o cuidador

Preciso olhar de perto!
¢ Assume-se pequenas
responsabilidades
Aprender para cuidar

APRENDER

Tomada de consciéncia
Algo mudou!

DESPERTAR * Repeticdo de perguntas
¢ Dificuldade em tarefas simples
Néio é de propédsito!
* Medo, inseguranca,
preocupacges, instabilidade,
impaciéncia - Turbuléncia

Desequilibrio da rotina de vida

Consciéncia inicial da transicdo - Alerta!
Em meio a rotina estavel da vida: algo estd diferente! Percebe-se esquecimentos -
Pequenas mudancas: envelhecimento natural? doenca demencial?

Figura 1. Travessias do Tornar-se Cuidador Familiar.
Fonte: Elaborado pelas autoras, 2026. Inspirada na Teoria das Transic6es, de Meleis®.
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ALGUMAS PALAVRAS FINAIS

A convivéncia com a deméncia dentro da familia traz diversos desafios. Aos poucos, a sua rotina muda,
novas responsabilidades aparecem e é necessario preparo, aprendizagem, busca de apoios para fortaleci-
mento e adaptacdo a uma nova rotina que antes nao faziam parte do dia a dia.

Lembre-se sempre: as mudancas que acontecem ao longo da deméncia ndo dependem apenas da evo-
lucdo da doenca. Elas também sdo influenciadas por condi¢des pessoais, da comunidade e da sociedade,
incluindo econdmicas e culturais, que moldam a maneira como a pessoa idosa e o cuidador familiar con-
seguem compreender, enfrentar e se adaptar as transformac¢des que surgem ao longo do tempo. Ninguém
precisa enfrentar tudo sozinho.

Aprender a lidar com a situacdo pela busca de conhecimentos e apoios é uma chave de ouro! Peca ajuda
e fortaleca-se! A enfermagem esta apta para acolher e escutar vocé de forma qualificada, tirar as duvidas,
aliviar as preocupacdes e sentimentos negativos e reforcar seus avancos.
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