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Rosario Zincke
“Haum
problema grave
de subdiagnostico
da Deméncia

em Portugal”

DIAMUNDIALDOALZHEIMER Estimativas indicam 200 mil pessoas
com Deméncia. A mais frequente é a do Alzheimer, mas o diagnostico
de qualquer uma envolve forte impacto emocional, social e economico
e, namaioria das vezes, a doenga nao € diagnosticada ou so ¢ tardiamente.
Vice-presidente da Associacao Alzheimer Portugal denuncia o que
falta fazer nas Redes de Cuidados de Satde e da Seguranca Social.

ENTREVISTA ANA MAFALDA INACIO

Deacordocomasestimativas, exis-
temem Portugal cercade 150 mil
pessoascomDeméncia-entrees-
tasestaaDoencade Alzheimer.E
umnumeropréoximodarealidade?
Naverdade, nunca foi feito um estu-
do epidemiolégico com abrangén-
cianacional sobre adoenca. Daique
osnumeros de que sefalasejam de
extrapolagdes de outros paises euro-
peuse, emespecial, doquenosdiz a
Alzheimer Europe, que é a institui-
¢do que congregaas diferentes asso-
ciacdes nacionais de Alzheimer. E
hojesomosunanimes em dizer que
o numero global de pessoas com
Demeéncia em Portugal ja é bem
mais elevado, apontando-se para
200 mil, mas aforma mais prevalen-
te das Deméncias é a Doencga de
Alzheimer. E é um niimero global
porque, muitas vezes, ndo é possivel
obterum diagnéstico tao afinado
que permita dizer que uma pessoa
tem estaouaquela Deméncia. Ha
pessoas que tém dois tipos de De-
meéncia—sao aschamadas Demén-
cias Mistas. Porisso, se apontarmos
paraos 200 mil doentes apontamos
paraum ndmero préoximo dareali-
dade.

N&o é um nimero subestimado?
Everdade que temos um problema

de subdiagnéstico da doenga, quer
pelacomunidade em geral, quer
pelos profissionais de Saide, no-
meadamente ao nivel dos cuida-
dos primadrios, que aindanao es-
tao suficientemente alerta para os
sinais, desvalorizando-os, e dei-
xando, muitas vezes, diagndsticos
por fazer ou feitos tardiamente.

E um problema grave para Portu-
galnocombate as Deméncias?

E, claro. Porque quanto mais cedo
tivermos um diagndstico, mais ce-
do se podeintervir. ADeméncia é
uma doenca que nado tem cura, é
evolutiva, progressiva e irreversivel,
mas ja hd muita coisa que se pode
fazer para retardarasuaevolucaoe
amenizar os seus efeitos em termos
clinicos e intervencao farmacol6gi-
ca. Do ponto devistando-farmaco-
l6gico, quanto mais cedo se faz o
diagnéstico, mais cedo é possivel a
pessoa, eenquanto tem capacidade
parao fazer, planear o seu futuro de
acordo com o que pretende nas di-
versas areas da suavida, nomeada-
mente naSatde, nos cuidados e nos
direitos. E este aspeto é fundamen-
tal - embora pareca o contrario,
muitas vezes o diagndstico alivia
tanto o doente como o cuidador,
que percebem que, afinal, hduma

razdo para as alteracoes cognitivas
e comportamentais. Do ponto de
vistalegislativo, ja demos um passo
muito significativo com o Regime
de Maior Acompanhado (Lei n°
49/2018 de 14 de agosto), que veio
substituir as antigasinterdi¢cdes e
inabilitagdes. Com este regime pode
nomear-se alguém danossa con-
fianca paraum mandato com vista
aoacompanhamento nos cuidados
desatide e podemos escolher quem
nos vairepresentar ou ajudar a to-
mar decisoes, quando asnossas ca-
pacidades estiverem comprometi-
das. Estas ferramentas existem, fo-
ram uma conquista importante,
masaindando sao devidamente co-
nhecidas por todos, eisso é funda-
mental.

Referiuque os profissionais de
Satde, nomeadamente nos cuida-
dosprimarios, aindanao estao
alertaparaos sintomas. Porqué?
Nao estdo alerta, nem motivados.
Porisso é que aassociacao Alzhei-
mer Portugal tem vindo a defender
queuma estratégia de Satide paraa
4reada Deméncia, quando devida-
mente implementada, pode fazera
diferenca, motivando os profissio-
nais de Satide dos Cuidados Prima-
rios, quer sejam médicos ou enfer-

meiros, a estarem atentos aos pri-
meiros sinais e encaminharem o
doente para umneurologista ou psi-
quiatraparaumdiagnéstico. E para
isto é preciso que seja definidoum
percurso de cuidados para a pessoa
serorientada, do inicio até ao fim.

A associacao apresentou hadias
omanifesto Pela Memoria Futura
no qual apela para que as Demén-
cias sejam uma prioridade naSau-
de e Seguranca Social (SS)? Tal
evitariamenos consequéncias
paradoentes e cuidadores?
Exatamente. Os niimeros da doen-
caem Portugal sio muito assusta-
dores. Hoje falamos de 200 mil pes-
soas com Demeéncia. Nas proximas
décadas estima-se que este ntime-
ro aumente consideravelmente,
porque, apesar de a populacao por-
tuguesa tender a diminuir, com o
aumento da esperanca média de
vida, iremos ter cada vez mais pes-
soas com idade avanc¢ada e sabe-
mos que aidade é o principal fator
derisco. Porisso, dentrodedeza 20
anosnao serdo 200 mil, mas 380 mil.
Eum ntmero que nos deve assus-
tar, alarmar e desafiar para queja
hoje se comece atentar resolver o
problema. As dificuldades paralhe
fazer frente serdo cadavez maiores,

desdelogo pela falta de cuidadores
informais, que sdo o grande garan-
te para que estas pessoas nao fi-
quem completamente privadas de
cuidados.

Eoqueéprecisofazer paraqueo
combateadoencasetornenuma
prioridade politicana Saude e SS?
Parajé é precisoimplementar o que
ja existe do ponto de vista legislati-
vo, como os Planos Regionais de
Satide paraa Deméncia (Despacho
n.c 12761/2021) elaborados por
cada Administracao Regional de
Satde. A implementacdo destes
planosja serd algo muito significati-
vo no caminho que queremos per-
correr, porque nao se pode olhar
para as Deméncias apenas pela
perspetiva dasaide, mas também
social. Estes planos falam na articu-
lacdo de cuidados abrangentes. E
paraisso é necessdrio consciencia-
lizar os profissionais de Saide ea
prépria comunidade. Repare, a as-
sociacdo Alzheimer Portugal tem 34
anos e hd muitas pessoas que nao
nos conhecem ou que desconhe-
cem os servicos que prestamos. Falo
dends, mas hd também outras or-
ganizacdes com um papel ativo
nesta drea. A questdo é que a De-
meénciaainda éum estigmaehdum
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grande caminho a percorrer a este
nivel eno combate ao desconheci-
mento.

Mas, concretamente, o que € pre-
cisonoambitodoSNSedaSS
paraque os doentes tenhamme-
lhores cuidados?

Aprestacao de cuidados com quali-
dade a estas pessoas é bastante exi-
gente. Nao € algo que se consiga
com um medicamento ou dois —
alids, osmedicamentos que existem
nomercado conseguem minimizar
os efeitos da doenca e, eventual-
mente, retardar a suaevolugao, mas
naoresolvem o problema. Porisso, é
que defendemos que estas pessoas
precisam de cuidados com uma
abordagem integrada e multidisci-
plinar. Isto significa que sdo precisos
terapeutas ocupacionais, fisiotera-
peutas, psicélogos, assistentes so-
ciais e auxiliares com formacao es-
pecifica, asaber o que é uma pessoa
com Deméncia, quais as suas carac-
teristicas e comportamento. Ouseja,
precisamos de muitos recursos hu-
manos devidamente capacitados,
mas é extremamente importante
que se aposte nesta intervencao
nao-farmacolégica, na estimulacao
global do doente, ndo s6 anivel cog-
nitivo, sensorial, mas também a ni-
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vel do envolvimento social.
Seaindanao existem estes cuida-
dosnarede publicade cuidados,
SNS eSS, oqueaconteceaos
doentes que nao podemser
acompanhados no privado?
Ficam sem cuidados. Recorre ao
privado quem tem condicdes eco-
némicas para o fazer. E é precisa-
mente para estarealidade, de mui-
tos doentes que ficam sem cuidados
easuasorte, que queremos alertar
emudar. Independentemente da
condicdo econémica, qualquer pes-
soacom Deméncia deve ter acesso
a cuidados de qualidade. Falou
numarede de cuidados, averdade é
que essaredendo existe. Se existisse
significava que qualquer pessoa se-
ria devidamente diagnosticada e
encaminhada paratodas asrespos-
tas que deveriam existir na comuni-
dade. Mas posso dizer que faltaa de-
finicdo de um percurso de cuidados,
tanto na Satide comonaSS, porque
uma pessoa com Deméncia vai per-
dendoanocaodotempoedo espa-
¢o e deixa de ter condicoes paravi-
ver sozinha, precisando de acompa-
nhamento permanente. Estaéuma
exigéncia muito especifica, que se
pode prolongar por muitos anos.
Uma pessoa com Deméncia pode
viver, desde o diagndstico até ao fim,
20 anos, sendo que muitos destes
sdovividos numasituagdo de de-
pendénciatotal, que carece de vigi-
lancia e de cuidados permanentes.
Percebemos que este tipo de cuida-
do seja exigente parao SNSeparaa
SS, masalgo tem de ser feito, porque
ainda estamos muito aquém de po-
dermos dar respostas integradas
aos doentes.
NaquestiodaDeménciaoapoioda
SSéfundamental?

Exatamente. Que apoios sociais é
queestas pessoas tém?Imagine que
apessoaprecisadeir paraumlar,
além da questdo econémica sera
que existem lares devidamente ca-
pacitados para a receber? Ha uns
que estao, outros nao. Eisto é funda-
mental, porque estamos a falarde
pessoas que perdem a capacidade
detomar as suas decisoes e que es-
tao muito vulneraveis por esse facto.
Se nadaforfeito, que cenario po-
demoster daquiadezou20 anos?
Um cendrio bastante dramatico, até
porque as pessoas com Deméncia
oucomrisco de desenvolverem De-
meénciaaindando estao suficiente-
mente sensibilizadas e motivadas
parareivindicar os seus proprios di-
reitos e a sua propria qualidade de
vida—o que as torna aindamais de-
pendentes do que os outros facam
por elas. E se nada for feito, aslacu-
nasnos cuidadosaestes doentes vao
serainda maiores, teremos cadavez
mais pessoas completamente priva-
dasde cuidados e sem qualidade de
vida. Neste momento, ja temos um
problema grave que € o do isola-
mento, principalmente nas grandes
cidades, onde hd muitas pessoasa
viver sozinhas, que nemsequer con-
seguem sair de casa por uma ques-
tao bésica, o prédiondo temeleva-
dor. Oisolamento é um dosfatoresa
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Dos numeros
aos cuidados

Europa. Estima-se que o nimero
de pessoas que vivem com
Demeéncia na Unido Europeia
(UE27) é de 7 853 705, e nos paises
europeus representados por
membros na Alzheimer Europe é
de 9780 678.

Doentes. As mulheres continuam a
ser as mais afetadas pelas
Deméncias e de forma
desproporcionada. Do total de
doentes da UE-27, 6 650 228 s&o
mulheres e 3 130 449 homens.
Mas, de acordo com as estimativas,
pensa-se que o numero de pessoas
com Deméncia na Europa quase
que dobrara até 2050, aumentando
para 14 298 671 na Unido Europeia e
18 846 286 na regido mais ampla da
Europa.

OMS. De acordo a Organizacéo
Mundial de Saude, em 2021 havia
55 milhdes de pessoas em todo o
mundo a sofrer de Deméncia. Em
2050, este numero podera atingir
0s 139 milhdes. A organizagéo
alerta para o facto de que esta ja é
a sétima causa de morte de entre
todas as doencas. E, no ano
passado, neste mesmo dia, pediu
aos paises que a tornem uma
prioridade social e na Saude.
Portugal. A 19 de junho de 2018, o
governo publicou o despacho

n.° 5988 com a Estratégia da
Salde na Area das Deméncias. O
documento prevé Planos Regionais
da Saude para as Deméncias, que
estdo prontos e aprovados, mas
nada esta a implementado.

combater para dar melhor resposta
aspessoas com Demeéncia.

E comose combate oisolamento?
Mais sensibilizacdoparaadoenca,
mais apoio domiciliario?

E muito importante apostar-se no
apoio domicilidrio. Todas asreco-
mendacoes internacionais vao nes-
se sentido e as autarquias podem e
devem ter um papel muito ativo
neste combate. Mas quandofalode
autarquias, falo também de outras
autoridades e de muitas organiza-
¢oes do terceiro setor que também
podem ajudar. A Alzheimer Portu-
gal temvindo a sensibilizar os mu-
nicipios paraaimportanciade se
trabalhar nesta drea e acredito que
se consiga fazer alguma coisa.
Queconselhodariaaumdoente
ouaum cuidador quandocomeca
anotar sinais de que algo nao esta
bem?

Quenao desvalorize esses sinais e
que procure o médico de familia. E,
senecessario for, seja muito insis-
tente nos sinais que tem para solidi-
ficar o encaminhamento paraum
especialista de Neurologia ou de
Psiquiatria, para que seja possivel
encontrar um diagnéstico o mais
cedo possivel.

anamafaldainacio@dn.pt

Opiniao
Antonio Freire

Dia Mundial da Doenca

de Alzheimer

estedia21 desetem-
bro celebra-se o Dia
Mundial daDoenca
de Alzheimer, iniciati-
vaqueaAlzheimer Disease Inter-
nationallangou, em 1994, como
objetivode chamar a atencao
paraadimensaoindividual, so-
cialeeconémicadesta doenca.
Aomesmo tempo pretende su-
blinharanecessidade de adocao
depoliticas de Satide que possi-
bilitem, atodos os doentes, 0
acessoa programas de assistén-
ciaeintervencao eficazes.
ADeméncia, maioritaria-
mente Doenca de Alzheimer
(DA), afetamais de 57 milhoes
de pessoas em todo mundo. A
clinica desta afecao caracteriza-
-se por um particular compro-
misso damemoria e de outras
funcodes cerebrais, com limita-
cao progressiva das suas capaci-
dades e uma cada vez maior de-
pendéncia. Foidescrita em 1906
por Alois Alzheimer e, nos anos
que se seguiram, temos assisti-
do aavancos significativos no
conhecimento dos seus meca-
nismos moleculares, o que tem
permitido desenvolver estraté-
giasterapéuticas mais adequa-
das e eficientes. Infelizmente, e
apesar desses progressos, nao
foiencontrada ainda uma cura
paraadoencae os farmacosao
nosso dispor apenas aliviam al-
guns dos sintomas.
Aincidénciaeaprevalénciada
Deménciaaumentam quase ex-
ponencialmente comaidade,
duplicando a cada cinco anos,
aposasextadécadadevida. Esti-
ma-se que, com o envelheci-
mento dapopulacdo, o ntimero
depessoas com Deméncia qua-
setriplicar4, atingindo 152,8 mi-
lhoes em 2050, tendéncia que
poderéserrevertida, em parte,
pelo combate aos fatores deris-
comodificaveis dadoenca. Doze
desses fatores ja foram identifi-
cados eoseuconhecimento é
crucial para a planificacio das
politicas de Satide. Domesmo
modo, os custos diretos e indire-
tos dadoenca, querepresentam
uma faturaimportante nos orca-
mentosdaStde, témvindo asu-
bir de modo significativo, como
éreconhecido por estimativas
da Organizacdao Mundial de Sat-
de, que apontam paraa duplica-

¢ao dos gastos globaiscoma
doencaaté ao ano 2030.

Sdontimeros impressionan-
tes,que 0 nosso pais acompa-
nha, como podemos constatar
num estudo recenterealizadoa
nivel nacional e que refere mais
de 7500 6bitos por DAem 2018.
Esse mesmo estudo informa que
ocusto global estimado paraa
doencanesseano foide cercade
2 milmilhoes de euros, sendo
mais de 50% atribuivel ao cuida-
dorinformal. E o total estimado
de custos médicos diretos atri-
buiveis a DA foide cercade 220
milhdes de euros, dos quais 75%
em tratamento ambulatério e
25% em internamento e medi-
camentos. Os custos diretos
nao-médicos (cuidador infor-
mal, apoios sociais, dispositivos,
transportes, etc.) atingem cerca
de 1,8 milhoes de euros.

Atentaaestarealidade, a
Alzheimer Portugal, associacdo
fundada em 1988 e associadado
Conselho Portugués parao Cé-
rebro, tem desenvolvido um tra-
balho notével no apoio aos
doentes e aos seus familiares,
promovendo asua qualidadede
vida. Ao mesmo tempo, a asso-
ciagao procurainformar, escla-
recer e consciencializar apopu-
lacdo sobre os diferentes aspetos
dadoencaecombater o estigma
queaindalhe estd associado.
Também as sociedades cientifi-
casligadasainvestigacao etrata-
mento da DA tém procurado
sensibilizar o poder politico para
um maior e tao necessdrio inves-
timento nesta area e contribui-
do, deforma assinalével, parao
melhor conhecimento das suas
causas e para os avangos das te-
rapéuticas.

Move-as 0 sentimento comum
defazersentiraos cercade
150000 portugueses que sofrem
de DA e assuasfamilias que nao
estdosozinhosnasualutaeque,
paraalém desse gesto solidario,
hédtodoum trabalho estruturado
decombateadoencaquetem
vindo aser desenvolvido, de
modo aatenuar o seu sofrimento
emelhoraroseudiaadia.

Presidente do Conselho Portugués
parao Cérebro(CPC)
www.cpcerebro.pt



