UM LIVRETO PARA FAMILIAS QUE CUIDAM COM AMOR

Quem cuida
de vocé?

Para quem reorganizou a vida, cancelou planos, e
esqueceu, aos poucos, de perguntar como vocé

mesmo estd.
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CARTA DE ABERTURA

Querida
familia

Se este livreto chegou as suas mdos, é porque alguém que vocé ama
recebeu um diagndstico que mudou a rotina de todo mundo. E talvez,

sem que ninguém tenha perguntado, ele também tenha mudado a sua.

Eu atendo pacientes com deméncia hd anos. E o que eu aprendi,
sentada do outro lado da mesa, olhando nos olhos de quem cuida, é
que o diagndstico raramente pertence sé a quem o recebe. Ele chega
na familia inteira. E muitas vezes, pousa com mais peso sobre quem

assume o papel de cuidar.

Vocé que reorganizou sua vida. Vocé que cancelou planos. Vocé que
aprendeu a engolir o choro pra ndo assustar ninguém. Vocé que

esqueceu, aos poucos, de perguntar como vocé mesmo estd.
Este livreto é pra vocé.

Ndo é um manual. Ndo tem respostas pra tudo. E sé6 um lembrete de
que cuidar de quem vocé ama comega por ndo abandonar a si mesmo
no caminho. Que vocé ndo precisa se apagar pra ser uma boa filha, um
bom filho, um bom companheiro. Que a sua saude, o seu descanso, a

sua alegria, elas importam. E muito.

Cuide bem. Mas ndo esqueca de se cuidar.

Com carinho,

Dra. Maria Clara



CAPITULO 1

O que esta
acontecendo

Receber o diagndstico de deméncia de alguém que vocé ama é, muitas

vezes, o inicio de uma jornada que ninguém escolheu fazer.

A deméncia é uma condi¢do que afeta o cérebro de forma progressiva.
Ela pode alterar a memoria, o comportamento, a forma de se
comunicar, a capacidade de realizar tarefas do dia a dia. Cada pessoa a

vive de um jeito. Cada familia também.

Nado existe um caminho tinico. Ndo existe uma forma certa de reagir. E
ndo existe um prazo pra vocé se acostumar com o que estd mudando,
porque as mudangas continuam acontecendo, e cada fase traz novos

desafios e novas formas de amor.

O que vocé estd sentindo agora, seja confusdo, tristeza, medo do
futuro, ou até alivio por finalmente ter um nome pra o que estava

acontecendo, tudo isso é valido. Tudo isso faz parte.
Vocé ndo estd exagerando. Vocé ndo estd fraco. Vocé estd humano.

E é exatamente por isso que este livreto existe: pra caminhar ao seu
lado nessa jornada, lembrando que vocé ndo precisa percorré-la

sozinho.



CAPITULO 2

O que voceé
pode sentir

Ninguém te preparou pra isso. E talvez ninguém te tenha dito que tudo
que vocé estd sentindo tem nome, tem razdo de existir, e ndo te faz

uma pessoa ruim.
Deixa eu te dizer.

Tristeza

Uma tristeza diferente, que ndo passa com o tempo. E sobre ver
alguém que vocé conhece de cor se transformando aos poucos numa

versdo de si mesmo que vocé ainda estd aprendendo a reconhecer.

Saudade de alguém que ainda esta aqui

Isso tem um nome: luto antecipado. Ele é real, ele doéi, e ndo significa

que vocé desistiu. Significa que vocé ama.

Culpa

Culpa quando se irrita. Culpa quando precisa sair. A culpa mente
muito. Ela faz vocé acreditar que nunca estd fazendo o suficiente. Ndo

acredite nela.

Raiva

Da situagdo, do diagndstico, as vezes da propria pessoa que vocé
cuida. Esse ciclo é exaustivo. E é muito mais comum do que vocé

imagina.



CAPITULO 2 — CONTINUACAO

Solidao

Mesmo cercado de gente. Porque é dificil explicar pra quem ndo vive o

que é estar dentro disso todos os dias.

Amor

Um amor que surpreende, que aparece nos momentos mais simples,
num sorriso que ainda é o mesmo de sempre, numa mdo que encontra

a sua. Esse amor também faz parte.

E vocé pode sentir tudo isso ao mesmo tempo, num tunico dia, numa

Unica tarde.

Nada disso te define. Nada disso te diminui. Tudo isso te torna

humano, e presente, e real.

Sentir é parte de cuidar.



CAPITULO 3

Como cuidar
de quem vocé ama

Cuidar de alguém com deméncia é uma arte que se aprende no dia a
dia. Ndo existe manual perfeito. Existe presencga, paciéncia, e muito

amor adaptado a nova realidade.

Crie rotinas

A rotina é uma dncora pra quem tem deméncia. Hordrios parecidos pra
acordar, comer, dormir, sair. A previsibilidade traz seguranc¢a e reduz a

ansiedade.

Comunique-se com simplicidade

Frases curtas, voz calma, contato visual. Quando as palavras comeg¢cam

a falhar, o tom de voz e o toque dizem mais do que qualquer frase.

Adapte o ambiente

Retirar obstdculos, ilumina¢do adequada, identificagées simples nos
comodos. Um ambiente seguro preserva a autonomia pelo maior tempo

possivel.

Nao corrija, acolha

Entre no mundo dele. Valide o sentimento por trds da fala, mesmo que
ela ndo faca sentido. O que ele busca é se sentir seguro e

compreendido.



CAPITULO 3 — CONTINUACAO

Peca ajuda

Cuidar ndo é tarefa pra uma pessoa so. Dividir responsabilidades,
buscar apoio profissional, aceitar quando alguém se oferece pra ajudar.
Pedir ajuda ndo é fraqueza. E inteligéncia. E amor por vocé e pelo seu

familiar.

Guarde os momentos bons

Haverd dias dificeis. Mas haverd também momentos de conexdo, de

leveza, de presenca pura. Guarde esses momentos. Eles sustentam.



CAPITULO 4

Mas quem
cuida de voceé?

Em algum momento, sem que vocé perceba, vocé foi deixando coisas

pra trds.

O hobby que ndo tem mais tempo. O amigo que vocé parou de ligar. O
médico que vocé ndo foi porque sempre tinha algo mais urgente. O seu

préprio nome, que vocé esqueceu de colocar na lista de prioridades.

Isso acontece devagar, com as melhores intencées do mundo. Vocé ndo
se abandona de uma vez. Vai cedendo aos poucos, convencido de que é

tempordrio, de que depois vocé retoma.
Vocé ndo consegue dar o que ndo tem.

Ndo da pra oferecer presenca quando vocé estd esgotado. Ndo dd pra
transmitir calma quando estd no limite. Ndo dd pra cuidar com carinho

quando vocé mesmo estd pedindo socorro por dentro.

Se cuidar ndo é egoismo. E responsabilidade.



CAPITULO 4 — CONTINUACAO

Dormir bem é parte do cuidado. Comer direito é parte do cuidado. Ir
ao médico é parte do cuidado. Chorar quando precisa é parte do

cuidado. Rir também.

Vocé tem permissdo pra ter um dia ruim e ndo se culpar por isso.
Vocé tem permissdo pra pedir ajuda sem se sentir fraco.

Vocé tem permissdo pra sentir falta de como as coisas eram antes.

Vocé tem permissdo pra continuar sendo vocé, com desejos, com

limites, com necessidades, enquanto cuida de quem ama.

A melhor versdo de vocé, descansada, presente, inteira, é o maior

presente que vocé pode dar ao seu familiar.

Quando foi a ultima vez que alguém perguntou como
vocé estd, e vocé respondeu de verdade?

Se cuida. Vocé também importa.



CAPITULO 5

Vocé nao precisa
fazer isso sozinho

A cultura do cuidado solitdrio é uma das coisas mais pesadas que
existem. A ideia de que vocé precisa dar conta, de que mostrar que
estd dificil é fraqueza, de que os outros tém suas proprias vidas e vocé

ndo quer incomodar.
Mas isolamento ndo é dedicagdo. E esgotamento disfargado de forca.

Fale com a familia

Mesmo que seja dificil, mesmo que as opiniées sejam diferentes.
Dividir o cuidado, as decisées, as preocupacoées, alivia um peso que

ndo foi feito pra ser carregado por um so.

Busque apoio profissional

Um psicologo, um terapeuta, um grupo de apoio pra cuidadores.
Existem espacos criados especificamente pra quem vive o que vocé

esta vivendo.

Converse com o médico do seu familiar

A consulta ndo é so sobre o paciente. Traga suas duvidas, suas

dificuldades. Vocé é parte essencial do cuidado.



CAPITULO 5 — CONTINUACAO

Aceite ajuda quando ela aparecer

Quando alguém se oferecer pra ficar uma tarde, pra buscar uma
medicagdo, pra fazer companhia, deixa. Aceitar ajuda ndo diminui o

seu amor. Mostra que vocé entende que cuidar é um trabalho coletivo.

Nao espere chegar no limite

Pedir ajuda antes de quebrar é sabedoria. Vocé ndo precisa estar no
fundo do pog¢o pra merecer apoio. Vocé merece apoio agora,

exatamente onde vocé estd.

Nenhuma familia foi feita pra enfrentar isso sozinha. E vocé também

ndo foi.



ENCERRAMENTO

Um ultimo
abraco

Vocé chegou até aqui.
Isso jd diz muito sobre quem vocé é.

Vocé estd num caminho que ninguém escolhe, carregando um amor
que ndo cabe em palavras, atravessando dias que as vezes parecem
longos demais. E mesmo assim, vocé estd aqui, buscando ser melhor,

entender mais, cuidar com mais consciéncia.
Isso é extraordindrio.

Guarda isso contigo: vocé ndo precisa ser perfeito pra ser suficiente.
Vocé ndo precisa ter todas as respostas pra estar presente. Vocé ndo

precisa se perder pra provar que ama.

O seu familiar tem sorte de ter vocé. E vocé merece se lembrar disso

nos dias em que tudo parecer dificil demais.

Sempre que esse caminho pesar, volte a qualquer pdgina deste livreto.

Ele foi feito com cuidado, pensando em vocé.

Com todo o carinho,

Dra. Maria Clara
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