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uando a mente 
os atraiçoa 

"Mente é o estado da consciência 
ou subconsciência que possibilita 

a expressão da natureza humana." 
ssim diz o dicionário Os doentes 
Alzheimer sofrem de uma grave 
ença da mente. Será que esta 
es rouba a essência humana? 
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ra um dia muito particular para Inês 
Gomes, 40 anos, advogada. Não por 

um motivo especial ou agra-
dável, mas porque intuía que 
algo nãoestava bem com a sua 
mãe. Perguntou -aos irmãos: 

`Está tudo bem com a mãe?' À resposta 
`siai', reagiu com um sentimento de resig-
nação, mas, no fundo;  sabia que se passava 
algo. Passava-se, de facto. A mãe, uma mu-
lher ativa, com uma memória que muitos 
invejavam, urna energia inesgOtável e cheia 
de vida, sofria de Alzheimer e o seu estado 
tinha vindo a deteriorar-se. "É muito dificil, 
muito duro e só com muito amor, paciência 
e tolerância é possível superar esta dura 
realidade. Tudo passa a girar em tomo do 
doente, é como se de urna criança se tra-
tasse. Consome energia;  desgasta e é revol-
tante, fisica e psicologicamente, ver quem 
mais amamos passar por urna situação 
destas", revela. O sentimento de tristeza 
veio a confirmar-se no dia seguinte. A mãe 
de Inês acabaVa por morrer. 

Porque surge a doença? 
Apesar de não estarem ainda definidas as 
causas para o surgimento da doença, acre-
dita-se que seja uma situação semelhante 
à que dá origem à diabetes, onde vários 
fatores, internos e externos, exercem in-
fluência, como adianta a neuropsicóloga 
Margarida Rebolo, da clínica NeuroSer, 
em Lisboa: "Existem duas formas de apa-
recimento da doença: urna familiar, que 
normalmente tem um início precoce - por 
volta dos 50  anos -, e outra denominada 
de esporádica, muito mais frequente. A 
causa da forma familiar é uma mutação 
genética, mas estes casos são raros. Ainda 
não nos foi possível determinar a causa 
exata da forma esporádica da doença, mas 
acredita-se que seja uma-situação parecida 
com a diabetes - em que vários fatores, que 
vão da genética, ao ambiente, ao estilo de 
vida, etc, interagem no sentido de aumentou• 
ou diminuir a probabilidade de desenvolver 
a doença. No entanto, o peso de cada um 
destes fatores é dificil de determinar e pode 
variar de pessoa para pessoa." 

Perçeber a cruel 
realidade... 

a 1999. Inês tinha entrado 
para o ensino superior. Era o seu primeiro 
ano. Estava em casa, com o pai, num dia  

que podia ser igual a tantos outros, não 
fosse o episódio que se seguiu. Estava na 
sala, quando ouviu um grande estrondo. 
Foi a correr ver o que se passava e deu com 
a sua mãe - na altura, com 60 anos - des-
maiada no chão. Podia ser um desmaio 
fruto de cansaço, de quem cuidava de urna 
casa com cinco filhos, mas era o início de 
urna dura realidade, como explica Inês: 
"Não conseguíamos acordá-la e, em choque, 
chamámos o 112. Antes do INEM chegar, 
abriu os olhos e estava atordoada, sem per-
ceber o que se tinha passado. Mantivemo-la 
imóvel até os técnicos do INEM a observa-
rem. Levaram-na para o Hospital Amado-
ra-Sintra, onde a colocaram numa maca, 
no corredor, tempo sem-fim, até ser cha-
mada. Durante esse tempo, esteve confusa 
e achámos que era do choque, mas não... 
Foi o começo de uma nova, dura e triste 
realidade." A partir dc então, a mãe ativa 
de cinco filhos estava uma mulher diferente. 
Com  o passar do tempo, todos se aperce-
beram disso, inclusive a própria. Para a 
família, à tristeza de verem partir essa mu-
lher que conheciam, junta-se a raiva de a 
quererem de volta, como confessa a filha: 
"Após o desmaio, tudo parecia normal, po-
rém, com o passar do tempo, fomos cons-
tatando que algo mais grave poderia estar 
a passar-se. Era uma energia frenética du-
rante todo o dia e, depois, sentava-se um 
minuto e andava pela casa às voltas, sem 
parar, durante 15 minutos. Passado esse 
tempo, sentava-se mais um minuto e repetia 
todo o circuito, durante mais 15 minutos. 
Preparava as refeições e esquecia-se do bico 
do fogão ligado, ou saía de casa e, dc repen-
te, não se recordava do caminho de volta. 
Deixou de se lembrar de como cozinhava 
ou de como fazia as tarefas mais elementa-
res, e começou a necessitar de ajuda. A porta 
de casa passou a ter de ser trancada e as 
chaves ficavam escondidas, para que não 
saísse sem rumo - isto após um episódio 
em que saiu e tivemos dificuldade em en-
contrá-la. Felizmente, tinha descido a rua 
a caminho de casa de uns tios meus e con-
seguimos encontrá-la no caminho. Por ve-
zes, era agressiva e mostrava-se zangada e 
revoltada, acabando por desatar num pranto 
que terminava com 'estou doente, eu sei 
que estou doente!'. Uma força da Natureza 
como era a minha mãe, desabar dia após 
dia, após dia, era muito triste! Revoltámo-
-nos e pensámos: 'Como é possível que al- 
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SAÚDE 

guém tão independente, cheio de vida e de 
alegria e com uma memória tão formidável, 
da qual todos nos admirávamos e orgulhá-
vamos, estar agora numa condição tão frágil, 
tão dependente e tão triste?' Queria a minha 
mãe de volta. Precisava dela, da sua força, 
do seu conforto e queria que me acompa-
nhasse ao longo da vida. Que fosse comigo 
às compras, que me visse formar, que me 
ajudasse, um dia, a escolher o meu vestido 
de noiva e que fosse uma avó que viesse a 
mimar os meus filhos e com quem eles fi-
zessem as sestas dà tarde, como eu tanto 
gostava de fazer com ela, quando era mais 
pequenina... Tudo isto parecia agora uma 
ilusão." 

As dificuldades 
do dia a dia 
e uma quase promessa 
de recusa de um lar 
Para Ana Carrilho, jornalista, 54 anos, tam-
bém foi dificil ver a mãe sofrer da doença e 
testemunhar unia situação que se deterio-
rava, a cada dia. "É muito dificil aceitar que 
um familiar nosso está a passar por aquilo. 
Ver. a nossa mãe perder a sua autonomia 
fisica, fisiológica e, neste caso, sobretudo 
psicológica e mental, é muito duro, Custa 
muito e a tristeza aumenta a cada dia que 
passa. Olhar para ela e ver que não me res-
ponde como fazia há algum tempo, que tem 
um olhar perdido, custa!", confidencia. Com  
Alzheimer há cerca de dez anos, a mãe da 
jornalistaftileceu recentemente. 
.\ filha, quando ainda estava sã, sempre 
pediu que nunca a colocasse num lar. Ana 
nunca se quis comprometer com tal pro-
messa. Ainda recentemente, face à gravidade 
da situação que todos ultrapassavam e;  
apesar da vontade expressa da mãe, Ana 
desesperou e não sabia quanto tempo mais 
a conseguiria manter em casa, "Com o pas-
sar do tempo, a minha mãe foi ficando cada 
vez mais confusa. Insistia em repetiras. 
mesmas histórias antigas, mas não se lem-
brava do que lhe tinham dito há cinco mi-
nutos. Ela, que era tão cuidadosa com a 
limpeza da casa, foi-se desleixando. A si-
tuação descontrolou-se há quatro anos, nas 
férias de verão. O desleixo da casa passou 
para a higiene pessoal, muito rapidamente 
e com grande intensidade. Passei a ir lá a 
casa com maior frequência e perdi a conta 
às vezes em que a encontrei toda suja, uri-
nada e mais do que isso. As fezes estavam  

por todo o lado! Encontrava-as nos sítios 
mais incríveis: dentro de gavetas, nos ar-
mários, dentro dos sapatos ou debaixo da 
cima, na despensa. Horrível! A minha preo-
cupação ia aumentando, perante este ce-
nário. Nessa altura, tive dificuldade - cm 
admitir que a doença estaya.a avançar, até 
porque a minha mãe não queria fazer qual-
quer tratamento. Eu não queria nem a con-
seguia contrariar. Desesperei! E 'pus os pés 
à parede', disse ao meu pai que era preciso 
encontrar alguém que fosse lá a casa, para 
dar apoio à minha mãe e para lhe fazer a 
higiene pessoal. Ao contrário do que eu 
pensava, ele disse-me que não queria lá 
quem quer que fosse, porque a casa não 
estava em condições:. Tinha de ser eu a ir lá 
todos os dias e a resolver as coisas. Tentei 
explicar-lhe que não podia deixar tudo o 
que tinha para fazer, para ir para lá todos 
os dias. Até porque eu não sabia o que fazer. 
Contestou. Eu recusei e avisei-o de que iria 
tratar de arranjar apoio domiciliário. A 
minha mãe estava em fase de passagem 
para a equipa de cuidados continuados, do 
Centro de Saúde de Sete Rios, quando aca-
bou por falecer. Nesta última fase, eu per-
guntava-me quanto tempo poderia conti-
nuar ainda naquela casa, que muito poucas 
condições tem. Sempre resisti à hipótese de 
a pôr num lar, porque sei que não queria. 
Tantas vezes me quiS fazer prometer-lhe 
que nunca a poria num lar... Nunca o fiz, 
dizendo-lhe precisamente que não podia 
prometer uma coisa dessas." 

O que é, afinal 
a doença de Aízheimer? 
.1feta a vida de quem dela sofre, mas tam-
bém de familiares e amigos. Causa sofri-
mento ao próprio e a quem vê o ente querido 
a perder todas as suas faculdades mentais 
e, por vezes, aScapacidades fisicas. E a for-
ma de demência mais comum, constituindo 
entre 50% a 70% dos casos, segundo dados 
da Associação Portuguesa de Familiares e 
Amigos dos Doentes de Alzheimer. Estes 

*á() os factos que se conhecem. Porém, em 
termos científicos, como se caracteriza esta 
doença, afinal? Tida como um tipo de de-
mência que provoca uma deterioração glo-
bal, progressiva e irreversível de diversas 
funções cognitivas, como a memória, a aten-
ção, a concentração, a linguagem e o pen-
samento, entre outras, são cada vez mais 
os estudos que tentam perceber o que se 



  Tiragem: 70000

  País: Portugal

  Period.: Mensal

  Âmbito: Femininas e Moda

  Pág: 107

  Cores: Cor

  Área: 17,50 x 25,50 cm²

  Corte: 4 de 6ID: 69703539 01-06-2017

"Queria a minha 
mãe de volta. 

Precisava dela, 
da sua força, do seu 

conforto e queria que 
me acompanhasse 
ao longo da vida" 
Inês Gomes, 40 anos, 

g,s._1 advogada 

passa em termos científicos, como explica 
a neuropsicóloga Margarida Rebolo: "A 
ciência tem-se debruçado, cada vez mais, 
sobre os mecanismos biológicos da doença 
de Alzheimer e aquilo que vemos é unia 
deposição anormal de proteínas no cérebro, 
levando à formação das chamadas 'placas 
senis' e 'tranças fibrilhares. A deposição das 
proteínas compromete o funcionamento 
dos neurónios, impede-os de comunicarem, 
levando-os, eventualmente, à sua morte. 
Nas fases iniciais, o dano parece estar cir-
cunscrito às zonas essenciais para a forma-
ção de novas memórias. A medida que a 
morte celular vai ocorrendo, outras partes 
do cérebro vão sendo atingidas e também 
vão morrendo. Nas fases mais avançadas, 
o atingimento é global. Perceber exatamente 
o que se passa nesta doença tem sido uma 
prioridade para os investigadores e as des-
cobertas, até à data, têm sido notórias. No 
entanto, ainda há um caminho a percorrer." 
Foi exatamente esta área cia investigação 
científica que permitiu que a investigadora. 
portuguesa, da britânica University College 
of London (UCL). Rita Louro Guerreiro, ga-
nhasse o prémio Fondazione Gino Galletti 
Neuroscience Prize 2015. Na base da atri-
buição deste galardão esteve todo o trabalho 
desenvolvido sobre doenças degenerativas, 
mais concretamente sobre as mutações cio 
gene TREM2 e a sua relação com o desen-
volvimento da doença de Alzheimer. Ques-
tionada sobre a razão da sua investigação, 
tem uma resposta simples: o peso que tem 
na família e na sociedade no seu todo. como 
explica. "Todos nos preocupamos com doen-
ças para as quais não existe atualmente cura 
e que afètam um elevado número dc pes-
soas. A investigação da doença de Alzheimer 
está, provavelmente, na fase em que estava 
a investigação cio cancro há dez. anos. Há 
muito para descobrir e para perceber. De-
diquei-me ao estudo desta doença por com-
preender o quão devastadora ela é, não só 
para os doentes. mas também para as fa-
mílias e para a sociedade em geral." Poderá 
este avanço tecnológico trazer melhorias 
para a qualidade de vida dos doentes e res-
petivos familiares? A investigadora acredita 
que sim, realçando, ao mesmo tempo. que 
o esforço deve partir de todos: "As tecnolo-
gias disponíveis para o estudo e, em parti-
cular, para o diagnóstico de doenças gené-
ticas raras tem evoluído imenso nos últimos 
anos. Até há pouco tempo, o acesso a estas  

tecnologias, por parte das famílias que vi-
vem com estas doenças, tem sido bastante 
limitado em Portugal. Acredito que esta 
realidade esteja a mudar e temos tentado, 
no nosso laboratório, dar pequenas contri-
buições para que assim seja. Porém, é ne-
cessário que haja uma resposta organizada 
e sistemática para estes casos. O facto de 
haver um diagnóstico concreto tem muitas 
vantagens para as famílias: por exemplo, 
podem conhecer outras famílias a viver si-
tuações semelhantes e apoiarem-se mutua-
mente, têm a oportunidade de participar 
em ensaios clínicos que testam novos fár-
macos, e passam a ter unia ideia da pro-
gressão dos sintomas, ao contactar com doen-
tes numa fase mais avançada da mesma 
doença. A aplicação de avanços tecnológicos 
ao estudo da doença de Alzheimer, tem sido 
particularmente importante para com-
preendermos todas as peças que fazem parte 
deste p uw.ile . Uma das formas de identifi-
carmos estas peças é através da genética. 
Quando estudamos as famílias, para ver 
quais as variantes genéticas que são parti-
lhadas pelos familiares que vivem com a 
doença e que não estão presentes nos fami-
liares saudáveis, estamos a identificar genes 
diretamente envolvidos na doença. Em 
casos em que não há uma agregação fami-
liar, chamados casos esporádicos. estes genes 
também nos permitem calcular o risco de 
❑ma determinada pessoa vir a desenvolver 
a doença. Quantos mais destes genes co-
nhecermos, mais preciso será este cálculo. 
Ao mesmo tempo, o Micto dc conhecermos 
mais genes faz com que fiquemos a conhe-
cer novas vias biológicas envolvidas na doen-
ça e, consequentemente, novos alvos para 
o desenvolvimento de ffirmacos", esclarece 
a investigadora. 

Existe tratamento? 
1~x ar de ser uma doença cróllic•a e irre-
versível e, portanto. sem tratamento, exis-
tem alguns tàrmacos que ajudam a diminuir 
a intensidade dos sintomas, especialmente 
na fase ligeira e moderada. De realçar, con-
tudo, que não revertem os danos provocados 
pela doença, nem fazem com que esta deixe 
de progredir. Apesar do cenário pouco fa-
vorável. algimms abordagens não-farma-
cológicas têm tido excelentes resultados 
como complemento à medicação, facilitando, 
muitas vezes, o próprio dia a dia, como ex-
plica a neuropsicóloga Margarida Rebolo: 



  Tiragem: 70000

  País: Portugal

  Period.: Mensal

  Âmbito: Femininas e Moda

  Pág: 108

  Cores: Cor

  Área: 17,50 x 25,50 cm²

  Corte: 5 de 6ID: 69703539 01-06-2017

SAÚDE 

 

ASSOCIAÇÃO PORTUGUESA DE FAMILIARES 
E AMIGOS DOS DOENTES DE ALZHEIMER 

Tel. 213 610 460/8 • alzheimerportugal.org/pt  
Realiza-se em Portugal, entre os dias 18 e 22 de setembro próximo, 

a Cimeira Mundial de Alzheimer, a ter lugar na Fundação Champalimaud, 
em Lisboa, com o apoio da Fundação Rainha Sofia. 

 

"As abordagens não-farmacológicas, como 
a estimulação cognitiva, a fisioterapia e a 
terapia ocupacional são um excelente com-
plemento à medicação, independentemente 
da fase da doença. O nosso cérebro precisa 
de exercício, à semelhança do resto do nosso 
corpo. Hoje em dia, já e mais comum OS 
neurologistas e psiquiatras prescreverem 
sessões de estimulação cognitiva juntamente 
com a medicação. Os terapeutas ocupacio-
nais são essenciais em todas as fases da 
doença e são os principais intervenientes 
quando a memória, a linguagem e o pen-
samento estão muito comprometidos. E 
quando a pessoa começa a perder a capa-
cidade de se movimentar? A intervenção 
da fisioterapia nesta fase é fundamental, 
para manter as funções motoras durante o 
máximo tempo possível e, entre outras coi-
sas, avaliar o risco de queda e sugerir adap-
tações cm casa. Assim se percebe a impor-
tância de uma equipa multidisciplinar, na 
intervenção junto de pessoas com doença 
de AlZheimer. Independeii temente da fase, 
as interações sociais sã() importantíssimas 
- o contacto com outras pessoas é a melhor 
forma de nos mantermos estimulados e 
ligados ao mundo." tinia realidade com-
provada por Ana M afias, terapeuta ocupa-
cional: "A terapia ocupacional é uma pro-
fissão na área cia saúde, que tem em conta 
o desempenho e o envolvimento ocupacional 
de cada pessoa, sendo que, para isso, avalia 
e intervém ao nível de três dimensões: a 
pessoa, com todos os componentes afetivos, 
cognitivos e motores inerentes à mesma; a 
ocupação, na área dos autocuidados, lazer 
e/ou produtividade; e II(> ;unbiente, o que 
inclui o ambiente social, o físico, o cultural 
e o institucional. De urna forma muito prá-
tica, somos os profissionais que se preocu-
pam com o que a pessoa 'faz' e se esse 'fazer' 
vai ao encontro dos seus desejos e necessi-
dades. Se não for, avaliamos e intervimos 
nas áreas necessárias, para colmatar essa 
dificuldade. No caso da doença de Alzhei-
mer, é comum existirem dificuldades na 
realização das atividades da vida diária, na 
participação social, na manutenção de uma 
rotina significativa (quer do utente, quer 
da família), entre outros aspetos. Na inter-
venção com a pessoa com doença de Alzhei-
mer, o foco é a manutenção de competências  

e capacidades, de forma a retardar o pro-
gresso da doença, e o apoio ao familiar. 
Neste caso, não podemos -falar em reabili-
tação, porque se trata de urna doença que 
é progressiva é irreversível. No entanto, a 
intervenção de áreas corno a neuropsicolo-
gia, a fisioterapia, a terapia da fala e a tera-
pia ocupacional é essencial para a estimu-
lação adequada das competências e capa-
cidades remanescentes e como forma de 
promover a qualidade de vida em cada 
momento." 

O (crucial) 
papel da família 
Apesar do peso que as (.011 sequências da 
doença têm na vida dos familiares e, apesar 
do sentimento de angústia a ela associado, 
o papel que a família desempenha noacom-
panhamento dos doentes é fundamental. 
Para a neuropsicóloga Margarida Rebolo, 
à importância desse papel junta-se, depois, 
o peso da responsabilidade, como refere: 
"É indiscutível o papel da família no acom-
panhamento de pessoas com doença de 
Alzheimer. Este pode passar por prestar 
apoio nas tarefas do dia adia (supervisionar 
a toma da medicação, ajudar na gestão das 
finanças e nas compras, etc...); estar atento 
a mudanças no estado do doente, de modo 
a reportá-las ao médico; estruturar a rotina 
diária da pessoa (na medida do possível); 
dar apoio emocional; promover interações 
sociais e momentos dc alegria. O nível de 
apoio necessário tende a aumentar à me-
dida que a doença progride. Numa fa,se mais 
avançada, será necessária uma supervisão 
constante, pelo que é comum e legítimo os 
cuidadores familiares procurarem apoio 
domiciliário ou até mesmo partirem para 
uma institucionalização, especialmente 
quando os esforços físico e emocional se 
tornam demasiado exigentes. Aqui, é im-
portante_que os profissionais possam ca-
pacitar os familiares para tomar decisões, 
evitando sentimentos de culpa. I ,i( 1.1rcom 
uma pessoa com doença de Alzheimer não 
é fácil e é um processo contínuo de apren-
dizagem. Ninguém é perfeito, os erros acon-
tecem e são sempre uma excelente oportu-
nidade para melhorar. Muitas vezes, ajuda 
colocarmo-nos na posição do doente e pensar 
nas suas dificuldades. E importante conti- 

nuarmos a tratar a pessoa como um adulto 
com vontade própria, evitando utilizar um 
tom condescendente ou assumir, logo à 
partida, que a pessoa nada consegue fazer 
nem compreender, quando falamos dela 
na sua presença." Na sequência de tudo isto, 
a especialista realça a importância de se 
Cuidar também dos familiares, em termos 
dc saúde, pois são eles, muitas vezes, os 
principais cuidadores, como acrescenta: 
"Considero fundamental lutar pela saúde 
e bem-estar dos cuidadores familiares, pois 
estes têm um risco acrescido de desenvolver 
depressão, perturbações da ansiedade e 
problemas fisicos. Cuidar de uma pessoa 
com doença de Alzheimer pode ser 11111 tra-
balho a tempo inteiro, especialmente se O 
familiar° fizer sozinho." 

Alzheimer não é (só) 
esquecimento... 
Provavelmente, está a ler este artigo e já 
pensou inúmeras vezes: 'Como posso dis-
tinguir um simples esquecimento da doença 
de Alzheimer? Estarei a ficar doente, tam-
bém, porque voltei atrás para verificar se 
tinha fechado o carro'? A doença de Alzhei- 
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