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APRESENTACAO

Com satisfagcao, apresentamos a cartilha Promovendo uma Linguagem Positiva
sobre Demeéncia, elaborada para oferecer orientacdes praticas e fundamentadas
sobre 0 uso de uma comunicacao respeitosa e centrada na pessoa.

A maneira como nos comunicamos pode impactar significativamente o bem-
-estardas pessoasquevivem comdemeéncia. Assim, esta cartilhavaialémdeser
um material educativo, € também uma ferramenta pratica de transformacao
social, direcionada a jornalistas, a profissionais de saude, as pessoas envolvidas
no cuidado e a populacao em geral.

Esperamos que esta iniciativa contribua para conscientizar e sensibilizar
sobre a importancia da linguagem positiva em relacao a deméncia em toda
a sociedade.




VOCE SABE O QUE E DEMENCIA?

| de.meén.cia

E uma sindrome, ou seja, um grupo de sintomas, causada por diferentes
doencas que afetam o cérebro. Alguns exemplos sao: doenca de Alzheimer (a
Mmais comum), deménciavascular,deméncia com corposde Lewy, e deméncia
frontotemporal.

@® A deméncia afeta as fungdes cognitivas (por exemplo: meméria,
atencao, linguagem, raciocinio, entre outras) de forma significativa,
gerando dificuldades para as atividades do dia a dia.

@® Alguns sinais da deméncia sdo: dificuldades frequentes, que
interferem no diaadia, paralembrarde acontecimentos, compromissos
e palavras; mudancas significativas de comportamento, como agitacao
ou falta de interesse para atividades habituais; dificuldades para
planejar e realizar tarefas do cotidiano, como pagar contas, cozinhar,
tomar medicamentos ou vestir-se, entre outros.

@ E importante compreender que a deméncia pode afetar as pessoas
que vivem com a condicao de maneiras diferentes. Ou seja, cada
pessoa com deméncia é Unica, e compara-las ndo ajuda. A medida
gue a condicao progride, sera necessario fazer ajustes e adaptacoes
de acordo com as necessidades de cada uma.

| Vocé sabia?

Cognicao € o conjunto de processos mentais que utilizamos para adquirir,
compreender e processar o conhecimento sobre o mundo ao nosso redor.
Envolve varias habilidades, como lembrar de algo, resolver problemas, prestar
atencao, aprender novas informacgdes e tomar decisoes.




O QUE NAO E DEMENCIA
| Atencdo!

E muito comum que as pessoas confundam deméncia com
outras doencas e condig¢des. A seguir, citamos alguns exemplos
frequentes:

NAOSAO ... ...y.... OeN\ENCQ&

DEMENCIAS

Idade avancgada (velhice)

Alzheimer

Deficiéncia intelectual

Autismo

Deméncia com
corpos de Lewy Deméncia

vascular

Esquizofrenia

Depressao

Doencga de Parkinson

Esclerose multipla

Frontotemporal

Alcoolismo e uso de
outras drogas

Transtorno bipolar

| Voceé sabia?

Doenca de Parkinson e a deméncia da doenca de Parkinson sao condi¢coes
relacionadas, mas diferentes.

A doenca de Parkinson € uma condi¢cao neurodegenerativa cujos sintomas
principais sao tremores em repouso, rigidez muscular, lentiddao de movimento
e instabilidade postural.

A deméncia da doenca de Parkinson, por sua vez, € caracterizada por uma
diminuicao progressiva das habilidades cognitivas, que pode ou nao afetar
pessoas com a doencga de Parkinson.




DADOS NO BRASIL

Atualmente, estima-se que mais de 2 milhdes de pessoas vivam com
demeéncia no Pais. Em paralelo a isso, enfrentamos um cenario desafiador em
relacdo a falta de diagnéstico formal e ao apoio insuficiente em longo prazo
para as pessoas que vivem com demeéncia.

‘“\

Y &

Oito em cada dez pessoas com deméncia
no Brasil ainda ndao receberam o
diagnostico (Brasil, 2024).

\

Um dos grandes desafios € conscientizar os profissionais de saude e a
populacao geral sobre a importancia do diagnaostico.

Um em cada quatro profissionais de satude brasileiros acredita que nao é
importante fornecer um diagnoéstico formal e explicito para as pessoas que
vivem com deméncia (Godoy et al., 2023).

Uma das principais barreiras para melhorar a situacdao pode ser o estigma
relacionado a deméncia.




O QUE E ESTIGMA?

| es.tig.ma

O estigma social acontece quando pessoas ou grupos sao desvalorizados,
discriminados ou excluidos por causa de caracteristicas, condicdées ou
comportamentos que sao vistos como diferentes ou indesejaveis. Quem
sofre com o estigma geralmente enfrenta injusticas e € tratado(a) de maneira
discriminatoria.

| dis.cri.mi.na.cao.

A discriminacao acontece quando uma pessoa ou um grupo € tratado de
Maneira injusta ou desigual por causa de caracteristicas pessoais, como cor da
pele, religiao, nacionalidade, género, orientacao sexual, idade ou, até mesmo,
uma doenca ou diagnostico.

@ Frequentemente, os sintomas da deméncia sdo atribuidos a pessoa
que convive com a condicao (como se fossem caracteristicas pessoais),
em vez de serem reconhecidos como manifestacdes da doenca, algo
que esta fora de seu controle. Isso gera estigma e discriminacao, que
sao prejudiciais para a pessoa e afetam negativamente sua qualidade
de vida e seus direitos fundamentais. Pessoas que vivem com
deménciasao frequentemente rotuladas como agressivas, repetitivas,
esquecidas, incapazes ou manipuladoras.

@® O estigma manifesta-se por meio da linguagem e de atitudes
(afastamento e exclusao). Assumir que as opinides da pessoa com
deméncia nao sao validas ou que ela nao deve ser ouvida tambéem
€ uma forma de discriminacao. Todas as pessoas tém o direito de
expressar suas opinides, seus desejos e suas necessidades. E essencial
criar espagos que promovam uma abordagem inclusiva e respeitosa,
valorizando a voz, a escuta e a autonomia das pessoas que vivem com
deméncia, com adaptacdes as demandas que possam surgir devido
a sua condicao. Somos uma sociedade diversa, e cada pessoa com
deméncia também tem sua propria historia de vida, interesses e
preferéncias.




Assim como todas as outras pessoas, as
pessoas que vivem com demeéncia tém
direitos!

Por isso, € fundamental assegurar que as preferéncias e historias de vida dessas
pessoas sejam respeitadas. Além disso, € necessario garantir que os ambientes
acolham as necessidades apresentadas e promovam a participacao ativa na
sociedade.

Entre esses direitos, destacam-se:

@® Ser tratada com dignidade e respeito. Isso inclui reconhecer que
seus sintomas sao manifestagcdes da doenca, e nao caracteristicas
pessoais, combatendo a estigmatizacao e a discriminagao.

@ Ter acesso a servigos que considerem seus aspectos fisicos,
psicolégicos e sociais. Isso requer politicas que vao além do
tratamento meédico, valorizando a pessoa como um todo e
considerando o contexto em que vive. Esses servicos devem incluir
acesso a informacao, diagnostico no tempo certo, tratamento
adequado, acompanhamento continuo, suporte para familiares e
espacos para interacao social.

Por fim, € essencial eliminar maus-tratos e assegurar que os direitos das pessoas
com deméncia sejam respeitados em todos os contextos, seja em casa, em
residenciais de longa permanéncia, em servicos de saude e da area social ou
na comunidade.

Existemvariasformasde estigmatizarediscriminaralguem.
Muitas vezes, quem estigmatiza nao percebe o que
esta fazendo e nao tem essa intencao, usando termos ou
Mmantendo atitudes com o propodsito de ajudar ou proteger.
No entanto, €& importante
lembrar que o estigma e a
discriminacao podem ter
impactos profundamente
negativos na vida de pessoas
com deméncia e devem ser
combatidos.




MINIDICIONARIO PARA
COMUNICACAO EM DEMENCIAS

Combater o estigma e a discriminagao envolve utilizar termos adequados
nas comunicacoes, incluir pessoas com deméncia, informar sobre a condicao
e transformar as atitudes e os comportamentos da populagao. Isso promove
uma compreensao mais profunda e empatica da deméncia.

Vamos pensar em como transformar a
nossa comunicaciao de maneira
mais positiva?

“Demenciado, Pessoa com deméncia
demente, Pessoa que vive com
dementado” demeéncia

Termos como “pessoa com deméncia” ou “pessoa que vive com deméncia’
sao mais adequados porgue sao centrados na pessoa, valorizando sua
identidade para além da deméncia, em vez de focar apenas a condicao
de saude.

“Fingir deméncia” Nao use!

E uma expressdo pejorativa e desrespeitosa. Condicdes de saude ndo devem
ser motivos de piadas. O uso dessa expressao diminui a seriedade e o
impacto que a deméncia tem na vida das pessoas, além de perpetuar a ideia
equivocada de que a pessoa esta agindo de forma esquecida ou repetitiva
intencionalmente, e ndo como consequéncia da doenca.




“Sofre de demeéncia” Vive com demeéncia

Transmite uma visao negativa e passiva da condicao da pessoa. Coloca énfase
na ideia de sofrimento ou de que a deméncia define completamente sua

experiéncia.

“Portador da doenca” Pessoa com deméncia
Pessoa que vive com deméncia

Pode sugerir que a doenca define completamente a identidade da pessoa, o
gue nao € adequado. Alem disso, pode dar a impressao equivocada de que a
condicao é algo que a pessoa carrega intencionalmente, como uma escolha,
e que ela poderia “livrar-se” dela quando quisesse. Em vez disso, use termos
como “pessoa com a doencga” ou “pessoa vivendo com a doencga’, pois sao
Mmais respeitosos e centrados no individuo.

“ldoso senil” Pessoa idosa com demeéncia*

*Se houver diagnostico.

Eimportantedestacarqueaidadeavancadandoénecessariamenteindicativa
de que a pessoa vive com deméncia. Alem disso, o termo “deméncia senil”
nao deve ser usado, pois esse diagnostico nao € adequado clinicamente.

“Doenca da idade” Nao use!

Visao erronea de que a deméncia € uma parte natural do envelhecimento,
O que nao é verdade. Aléem disso, embora seja mais raro, alguns tipos de
deméncia também podem afetar pessoas mais jovens.




“Mal de Alzheimer” Doenca de Alzheimer

O uso de “‘mal” pode ter uma conotacao negativa que remete, por exemplo,
a uma “maldicao’, o que nao € apropriado ao se referir a uma condicao de
saude e a um diagnostico.

“Volta a ser crian¢a” Nao use!

Ao tentar explicar certas alteracdes na cognicao e possiveis mudancgas de
comportamento, usar expressdées como essa pode resultar em simplificacoes
inadequadas, deixando de reconhecer a complexidade das experiéncias
individuais das pessoas com deméncia. E fundamental compreender que
nenhuma pessoa “volta a ser crianca”. E possivel explicar condicées complexas,
como a demeéncia, utilizando uma linguagem simples e acessivel, sem
simplificar excessivamente ou infantilizar.

“Vitima de demeéncia” Vive com deméncia
Pessoa com deméncia

Transmite uma visao negativa e passiva da condicao da pessoa.

“Paciente” Pessoa com deméncia

Pessoa que vive com
deméncia

Embora seja comum e adequado em contextos de atendimento em saude, o
uso exclusivo desse termo, sobretudo em outros contextos, reduz a pessoacom
deméncia asuacondicaode saude,em vez de reconhecer sua individualidade.




MUDANGCAS NAS ATITUDES
TAMBEM SAO IMPORTANTES!

Embora as palavras desempenhem um papel crucial na forma como discutimos
a demeéncia, as atitudes e os comportamentos tém um impacto igualmente
significativo. A maneira como lidamos com essas questdes e abordamos o
assunto pode reforcar positivamente ou negativamente a percepgao publica
e o debate sobre a deméncia.

O que podemos fazer para contribuir para uma transformacao positiva deste
cenario? Além de escutar e entender as opinides e demandas das pessoas que
vivem com deméncia, precisamos incentivar espacos e comunicacdes que vao
além dos rotulos e promovam atitudes que valorizem a individualidade de
cada pessoa.

@ Falar abertamente sobre deméncia ¢ fundamental paraaumentaro
interesse e a compreensao acerca do tema. Além disso, ampliar essas
discussdes incentiva e impulsiona a pesquisa e o desenvolvimento
de politicas publicas mais eficazes, voltadas para a prevencao, o
diagnostico,otratamentoeosuporte, contribuindo paraumambiente
mais informado e preparado

@® Comunicar-sediretamentefazcomqueapessoasesintavalorizada,
ouvida e protagonista de sua prépria vida. E importante considerar
que, em alguns casos, a comunicacao pode exigir adaptacdes para
garantir que a pessoa compreenda e participe da melhor forma
possivel. Por exemplo: usar uma linguagem acessivel para garantir
gue a mensagem seja entendida sem ambiguidade; falar com calma
e dar tempo para que a pessoa processe a informacao; se necessario,
apoiaracomunicacao com imagens ou escritos que ajudem a explicar
o0 gque esta sendo dito; confirmar se a pessoa entendeu o que foi dito e
ajustar a abordagem conforme necessario.

@® Nao utilizar linguagem infantilizada, reconhecendo-a como uma
pessoa adulta com experiéncias de vida validas e nao apenas focando
a condicao de deméncia. Lembre-se: existem diversas maneiras para
expressar carinho e atencao.

@ Cada pessoa é Unica. Presumirautomaticamente as necessidades ou
capacidades da pessoa apenas com base no diagnostico pode levar
a generalizagdes incorretas e desrespeitosas. Cada pessoa que vive
com deméncia tem suas proprias historias, experiéncias, habilidades
e preferéncias, que devem ser consideradas individualmente. Por
exemplo, falar em um tom de voz mais alto, apenas porque supos
gue a pessoa hao entendera; ignorar ou excluir a pessoa de conversas,
comemoracoes, eventos ou trabalho porque pressupds que € melhor
para ela; ou deixar de visita-la porque presumiu que nao fara diferenca
para ela sao comportamentos discriminatorios.

s
.



@® E fundamental lembrar que, apesar das mudancas cognitivas que
ocorrerem, a pessoa com deméncia continua a ter sentimentos e
uma identidade Unica. Ao lidar com essas mudancas, evite usar
expressoes como “nao é mais a mesma” ou “nao esta mais ali”,
pois essas frases podem desconsiderar a continuidade da pessoa e a
importancia de reconhecer suas emocdes e seus valores pessoais.

@ Evitarbrincadeiras ou expressoes que, apesar de serem percebidas
como sutis ou inofensivas, podem gerar um impacto negativo na
vida das pessoas que vivem com deméncia ou até mesmo de seus
familiares. Comportamentos como esses ajudam a perpetuar o
estigma.

@® Todas as pessoas tém direito ao respeito a sua privacidade e
dignidade. E importante ter um olhar sensivel e cuidadoso, sempre
respeitando a vontade, o espaco pessoal e a confidencialidade de
cada um, inclusive ao lidar com imagens e audios que retratem seu
cotidiano.

@ Eimportante ter em mente que o desenvolvimento da doencga hdo
é culpadapessoa, massimresultadode umacombinacao dediversos
fatores. Discursos que responsabilizam o individuo pela condicao
podem afasta-lo e prejudicar seu diagnostico e acompanhamento
em longo prazo. Além do cuidado na prevencao individual, politicas
publicas e condicdes adequadas também sao necessarias.

Pequenas mudancas na forma como nos comunicamos e agimos podem
gerar grandes transformacdes no modo como compreendemos, apoiamos e
respeitamos as pessoas com deméncia.

lSomos parte da mudanca!

A mudanca acontece ao escrever ou ler noticias que utilizam termos
adequados, ao corrigir colegas quando fazem piadas inadequadas sobre a
condicao, ao buscar ouvir as opinides das pessoas que vivem essa realidade e
a mudar comportamentos que geram desconforto em outras pessoas.

| Vamos juntas e juntos nesta jornada?
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