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Prefacio

Se ha um assunto que ndo sai da minha
cabeca hd anos é a doenga de Alzhei-
mer, pois minha esposa, Lucie, sofre
desse mal. Como muitas familias, es-
tamos lidando com a situac¢do e apren-
dendo a lamentar a perda de uma série
de prazeres que s6 a morte deveria ter
levado embora. A comunicagdo, a pro-
ximidade e os sonhos compartilhados
ja ndo sdo possiveis. E claro que Lucie
ndo € a tnica pessoa com essa doenga.
Ha 40 milh&es de vitimas no mundo, e
estima-se que venham a ser 8o milhGes
daqui a uma geragdo.

A doenca de Alzheimer comega a
assumir proporc¢des epidémicas e vem
afetando um numero cada vez maior de
pessoas, tendo em vista que nossa po-
pulacdo esta cada vez mais idosa. Para-

fraseando Jean de La Fontaine, o famo-
so escritor de fabulas, pode-se afirmar
que, ainda que nem todos venhamos a
ser vitimas da doenga, seremos todos
afetados por ela. Sem duvida, veremos
membros de nossa familia ou do circu-
lo de amigos recebendo o diagndstico e
necessitando de cuidados.
Diariamente, os cuidadores preci-
sam de incentivo, apoio e conselhos para
desempenhar sua func¢do e tomar deci-
sOes acertadas. Quanto a proxima gera-
¢do, precisa saber se as pesquisas estdo
progredindo e se pode ter esperancas de
um futuro menos preocupante do que o
de seus pais e avos. Este livro responde
a ambas as perguntas em termos claros
e facilmente compreensiveis. Oferece
conselhos a cuidadores e derruba mitos



com explicagdes médicas e dados preci-
sos para ajudar os leitores mais jovens a
compreender o assunto.

Renomados por seu conhecimento
nessa area, Judes Poirier e Serge Gau-
thier fazem uma excelente analise das
pesquisas passadas e atuais e propdem,
inclusive, uma breve incursdo no futu-
ro. Eles abordam os aspectos que nos
interessam de maneira direta e rigoro-
sa. Genética, fatores de risco, diagnds-
tico, progressdo da doenca, tratamen-
tos, prevencdo - esta tudo aqui. Temos
muita sorte de tantos clinicos e pesqui-
sadores estarem dedicando tamanha
energia para avangar com os estudos
nessa area. Nesse sentido, as informa-
¢bes fornecidas pelos autores oferecem
uma espécie de apoio reconfortante.

Se me fosse concedido um desejo, eu
pediria que o livro Doenga de Alzheimer
- O guia completo chegasse a casa das
pessoas antes mesmo de surgirem os sin-
tomas. Ha uma razao simples para isso:
¢ muito mais facil lidar com o assunto
quando ninguém na familia tem a doen-
ca. A pessoa que lé este livro sé depois
de suspeitar que o conjuge esteja mani-
festando sinais da doenca corre o risco
de enfrentar deste uma reacdo furiosa,
caso ele descubra o que ela vinha lendo.
Todas as situacdes de conflito desneces-
sario envolvendo um individuo com do-
enca de Alzheimer devem ser evitadas,
em nome de uma abordagem compre-
ensiva, respeitosa e amorosa. Precisa-
mos entender que a grande maioria das

pessoas na fase inicial da doenga tende
a negar que apresenta os sintomas e a se
recusar até mesmo a discuti-los.

Ninguém pode afirmar que medidas
preventivas sejam eficazes em todos os
casos, mas certamente ndo fazem mal.
Uma dieta saudavel e atividade fisica e
intelectual, entre outras, sempre serdo
garantia de uma melhor qualidade de
vida, devendo ser encorajadas. Embo-
ra a missdo da Fundagdo Lucie e André
Chagnon ndo seja prevenir a doenga de
Alzheimer, a prevenc¢do estd no cerne
de suas a¢des. Em todos os campos,
acredito que a prevencdo deva ser a
prioridade; isso faz ainda mais sentido
no caso das pesquisas sobre a doenga,
pois os custos humanos e financeiros
para nossa sociedade aumentardo dras-
ticamente nos proximos anos.

Os tratamentos progrediram bas-
tante desde que a doenca foi identi-
ficada, ha cem anos, e os médicos en-
contraram formas mais sofisticadas de
atender seus pacientes. Tenho a opor-
tunidade de ver isso o tempo todo com
o dr. Gauthier, que cuida da minha es-
posa desde 2004. Por meio de sua abor-
dagem humana, ele conseguiu, ao lon-
go dos anos, criar um forte vinculo com
Lucie e com nossa familia, pelo qual
sou profundamente grato.

André Chagnon

PRESIDENTE E DIRETOR
EXECUTIVO DA FUNDAGAO LUCIE E
ANDRE CHAGNON






INTRODUCAO

A doenca de Alzheimer na
era dos filhos do baby boom

Durante muitos anos, a medicina ten-
deu a associar a perda gradativa de
memoria ao processo normal de enve-
lhecimento. Dai a estatistica surpreen-
dente de que um percentual significa-
tivo (mais de 50%) dos portadores de
doenca de Alzheimer incipiente ndo
recebe o diagnostico, ou o recebe mas
ndo ¢é tratado. E importante compreen-
der que durante muito tempo a grande
familia de deméncias, a qual pertence a
doenga de Alzheimer, foi de pouco ou
nenhum interesse para os médicos, ja
que seus principais sintomas eram con-
siderados consequéncias naturais do
envelhecimento.

Nem todos a consideravam uma do-
enca no verdadeiro sentido da palavra,
com progressdo clinica previsivel e sinto-

mas mensuraveis; em vez disso, era vista
como consequéncia do avango da idade.
Por vezes, os sintomas iniciais do Alzhei-
mer tém um impacto muito pequeno nas
atividades cotidianas do individuo. Por-
tanto, é raro ver portadores da doenca no
estagio inicial irem ao médico por con-
ta propria para discutir seus sintomas.
Geralmente, alguém proximo da pes-
soa (o conjuge, um parente) a convence
de que ela precisa se submeter a uma
avaliacdo médica. Na mente do indivi-
duo afetado, estd tudo bem, ndo haven-
do necessidade de consultar um médico.

A Figura1ilustra a progressdo relati-
va dos principais sintomas de uma pes-
soa com doenga de Alzheimer durante
seus oito a 12 anos de duragdo. Como se
pode observar, a primeira fase, em que
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o dano cerebral ocorre lentamente ao
longo de uma ou duas décadas, € silen-
ciosa, sem sintomas visiveis. Quando
0s primeiros sintomas aparecem, como
o declinio da memoria de curto prazo
ou a necessidade de procurar palavras,
a doenga é diagnosticada. Néo é inco-
mum, nesse estagio, que o paciente ou
a familia postergue a consultaa um mé-
dico, acreditando que a perda de me-
moria seja completamente normal em
pessoas de certa idade.

Observou-se que disturbios de me-
moria sdo os sintomas predominantes
no inicio da doenca e pioram ao longo
do tempo. Assim, ocorre perda gradati-
va da independéncia funcional - a ca-
pacidade de administrar as proprias fi-
nancas, dirigir, cozinhar e, finalmente,
cuidar de si mesmo e atender a suas ne-
cessidades basicas. Mais tarde, com fre-

quéncia aparecem problemas compor-
tamentais, que variam de um individuo
para outro e também segundo o género.
Entre estes podemos citar explosdes de
raiva sem motivo, agressividade ou, ao
contrario, apatia e falta de interesse.
Nos estdgios finais, surgem problemas
motores em grande parte das pessoas
afetadas, privando-as de sua indepen-
déncia fisica.

Como se pode ver, a doenca de Al-
zheimer é muito mais do que uma
enfermidade que afeta a memo-
ria. Desenvolve-se lentamente nas
pessoas acima de 65 anos e atinge
varias regides do cérebro, onde estdo
situados a memoria, o aprendizado,
o discernimento, as emogdes e até
mesmo o movimento. E o fato é que
os primeiros filhos do baby boom, os
adultos em idade avancada que nasce-

PROGRESSAO DA DOENCA DE ALZHEIMER
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INTRODUCAO — A DOENCA DE ALZHEIMER NA ERA DOS FILHOS DO BABY BOOM

ram apos a Segunda Guerra Mundial,
acabaram de completar 65 anos - idade
em que a prevaléncia da doenca de Al-
zheimer comeca a crescer quase de for-
ma exponencial. Este livro oferece uma
andlise detalhada do estado atual do
disturbio, de sua progressdo ao longo
do tempo e dos esforcos que vém sendo
feitos por varias equipes médicas para
desacelerar seu avanco ou efetivamente
controlar alguns de seus sintomas mais
problemaéticos. Acima de tudo, a obra
tenta desmistificar a doenca como um
todo e responder as perguntas mais co-
muns feitas por pacientes ou por seus
familiares. Apresenta uma revisdo sis-
tematica de mais de cem anos de pes-
quisa médica, incluindo resultados
promissores e outros nem tanto. Ofere-
ce uma visdo regional e global da doen-
cade Alzheimer hoje e das escolhas que
nossa sociedade tera de fazer no futuro
relativamente proximo.

Aqui o leitor encontrara uma visdo
geral das ultimas novidades médicas e
cientificas sobre os avangos recentes em
pesquisa, as causas e os tratamentos da
doenca de Alzheimer, formas de pre-
vencdo que vém sendo desenvolvidas e
hébitos e estilos de vida, validados cien-
tificamente, que podem desacelerar ou
impedir a progressdo sintomadtica da

doenca. Entre os muitos fatores discu-
tidos estdo a dieta e a atividade fisica,
duas escolhas pessoais que ndo reque-
rem receita nem consulta médica.

Dados demogréficos coletados por
varias associacdes de Alzheimer em
todo o mundo pintam um quadro um
tanto funesto das proximas trés déca-
das: cada vez mais pessoas afetadas,
despesas astronémicas com assisténcia
a saude, tratamentos que parecem ter
efeitos limitados e pouco compromisso
com investimentos em pesquisa. Dito
isso, sentimos ser importantissimo ex-
plicar a situagdo mais detalhadamente
aos leitores, derrubar certos mitos que
persistem ainda hoje e descrever, de
forma mais humana, os vdarios esta-
gios da doenca e as escolhas que a fa-
milia deve fazer em cada um deles. Em
suma, sentimos que deviamos mostrar
as coisas como sdo, sem ser alarmistas
nem cair em debates rasos. Entende-
mos a doen¢a muito melhor do que ha
cinco anos. Passamos da fase em que
diagnosticar a doenga era dificil para
a etapa de desenvolver estratégias de
prevencdo sofisticadas. E essa nova
compreensdo das causas e dos trata-
mentos que queremos compartilhar
com os leitores de maneira menos téc-
nica e mais acessivel.
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CAPITULO 1

Professor Alois Alzheimer:
um clentista com coragao

Nascido em 14 de junho de 1864, na pe-
quena cidade bavara de Marktbreit, na
Alemanha, Aloysius ou Alois Alzhei-
mer foi o segundo filho do notdrio real
Eduard Alzheimer. Seu nascimento
ocorreu sem percalcos. Ele foi batizado
duas semanas depois, de acordo com
o ritual catdlico da época, na casa do
pai. Restaurada em 1995 pela empresa
farmacéutica Eli Lilly, a casa se tornou,
desde entdo, um museu e um renoma-
do centro de convencdes internacional.

O pequeno Alois teve uma infancia
tranquila. Ele frequentou a escola das
redondezas até 1874, ano em que seu pai
decidiu envia-lo para morar com o tio
em Aschaffenburg, onde continuaria
os estudos na escola da cidade. Depois
de Alois, nasceram outros cinco filhos

N Professor Alois Alzheimer, c. 1910

na familia; precisando de mais espago,
foram todos morar com o irmdo mais
velho de seu pai em Aschaffenburg.

Em 1883, ele concluiu o ensino mé-
dio. Seus professores escreveram em
sua avaliacdo final: “Este candidato de-
monstrou conhecimento excepcional
em ciéncias naturais, assunto pelo qual
mostrou particular preferéncia durante
seus anos de estudo”. Ele perdeu a mae
logo depois de concluir o ensino médio.
Anos depois, seu pai se casou nova-
mente e teve mais um filho.

O interesse por outros seres huma-
nos era uma tradi¢do na familia Alzhei-
mer e levou varios de seus membros a
se dedicar a docéncia ou ao sacerdécio.
Quanto a Alois, ele viu na profissdo mé-
dica a oportunidade de combinar seu
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