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Este manual destina-se a todos os familiares, cuidadores e/ou
amigos de pessoas com Afasia Progressiva Primaria (APP). Procurou
desenvolver-se um conteudo e formato mais acessivel para facilitar a

melhor compreensao das informacdes contidas neste manual.

Espera-se que este manual ajude o leitor a ficar mais e melhor

informado acerca deste tema.

A leitura deste manual nao substitui a consulta e intervencao do
MEDICO, TERAPEUTA DA FALA e/ou NEUROPSICOLOGO/
PSICOLOGO. Para informacdes mais especificas sobre o seu caso

particular, contacte o |IPA diretamente.



https://ipafasia.pt/referenciacao/referenciacao_contact/
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- 1. Afasia Progressiva Primaria (APP)

A APP é um tipo de deméncia frontotemporal.

Resulta de uma deterioracao do tecido cerebral
importante para a fala/linguagem. Estas alteracdes

dependem da area do hemisfério esquerdo afetada.

Existe declinio das competéncias linguisticas que

interferem na vida da pessoa.

Tem inicio insidioso (os sintomas vao-se agravando com o

passar do tempo).

(Khayum et al., 2012; Lingraphica, n.d.; Mandell, 2002; Mesulam et al., 2008; Schaffer & Henry, 2021; Volkmer et al., 2018)
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Nao existem tratamentos farmacolégicos ou
comportamentais que possam impedir o

declinio.
Este declinio é variavel.

Inicialmente, o funcionamento motor e

cognitivo pode nao estar alterado.

Contudo, com o passar do tempo pode

ocorrer deterioracao também a este nivel.

(Khayum et al,, 2012; Lingraphica, n.d.; Mandell, 2002; Mesulam et al., 2008; Schaffer & Henry, 2021; Volkmer et al., 2018)
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- 1.1. Subtipos de APP e suas
caracteristicas

A APP ¢ subdivida em trés variantes, existindo uma
caracterizacao e critérios de diagndstico especificos para
cada uma delas.

Esta caracterizacao pode facilmente ser confundida com
outras doencas neuroldgicas/psicoldgicas (e.g. Alzheimer,

depressdes, burnout).

Uma vez que o diagndstico pode ser dificil de obter, as
pessoas ficam, muitas vezes, sem diagnostico ou sé o
recebem em fases mais avancadas da doenca.
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Por vezes é também dificil distingu
estas variantes, pois existem casos
gue os sintomas apresentados sao

mistos.

Os subtipos de APP distinguem-se

essencialmente através:
» Do perfil linguistico da pessoa;

» Do padrao da atrofia cortical e

patoldgica.
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(Butts et al,, 2015; Gorno-Tempini et al., 2011)
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Pode considerar-se a existéncia de

trés variantes de APP:

nfvPPA

m
comportamentais
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Sequéncias
baseadas em regras

» Variante Semantica
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€ sensoriais

Agramatical

(Butts et al., 2015; Gorno-Tempini et al., 2011)
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e > Variante Semantica
- Perda do conhecimento do objeto;

- Dificuldades na nomeac¢ao de objetos e compreensao

do significado das palavras;

- Dominios cognitivos como: praxias, funcoes

visuoespaciais, funcoes executivas estdo preservados.

(Lingraphica, n.d.; Schaffer & Henry, 2021; Weill Institute for Neurosciences - Memory and Aging Center, n.d.-a, n.d.-b) 12
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e > Variante Logopénica
- E a variante mais recentemente descoberta de APP;

- Dificuldade em aceder as palavras e na repeticao de

palavras e frases;

- Mais lentificacao no discurso espontaneo, com pausas

frequentes;

- Défices cognitivos sobretudo na memaria verbal a curto

prazo;

- Presenca de sintomas psicopatoldgicos como: ansiedade,

irritabilidade, agitacao e depressao.

(Lingraphica, n.d.; Schaffer & Henry, 2021; Weill Institute for Neurosciences - Memory and Aging Center, n.d.-a, n.d.-b) 13
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== > Variante Ndo Fluente/Agramatical

Diminuicao da fluéncia do discurso;

Dificuldades na articulacao, tornando a fala mais lenta e hesitante;

Comprometimento da gramaticalidade e estrutura das frases;

Dificuldades na nomeacao e compreensao;

- Erros inconsistentes na producao dos sons da fala (e.g., distorcdes,

substituicdes, insercdes ou transposicdes dos sons da fala);

- Alteracoes na flexibilidade cognitiva (e.g., alternar tarefas, fazer
varias coisas aos mesmo tempo) e velocidade de processamento
(e.g., raciocinio mais lento).

(Lingraphica, n.d.; Schaffer & Henry, 2021; Weill Institute for Neurosciences - Memory and Aging Center, n.d.-a, n.d.-b) "
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Muitas pessoas com APP nao se encaixam especificamente
num so subtipo.

Podem apresentar caracteristicas de um ou mais subtipos.

A evolugcao com que progride a condicdo varia de pessoa
para pessoa.

A pessoa com APP, com o avancar do tempo, podera
necessitar de mais apoio e cuidados, pois serad cada vez

mais desafiante dizer o que precisa, movimentar-se sozinha
e cuidar de si prépria.

(Mesulam, 2001 15
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- 1.2. Fases de evolucao da APP:
O que esperar

O ritmo do declinio é variavel de pessoa para pessoa.

O motivo pelo qual a evolucao é mais rapida em algumas

pessoas € desconhecido para a comunidade cientifica.

A progressao de sintomas no comportamento, linguagem
e/ou movimento varia de pessoa para pessoa, existindo um

declinio inevitavel no seu funcionamento global.

(Rogalski & Edmonds, 2008; Khayum et al., 2012) 16
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A medida que a condicdo evolui, a pessoa pode vir a

comportar-se de forma desajustada em ambientes sociais.

A duracao da progressao pode variar entre 2 a 20 ou mais

anos.

Em termos gerais, poderemos dividir a progressao das APP
em trés fases e, em cada uma delas, existem diferentes
sintomas e estratégias de intervencao a utilizar.

Fase Fase

Inicial Avancada

(Khayum et al., 2012)

17
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== Numa fase inicial da APP, a fala e a
linguagem sao as principais areas

afetadas, como ja foi mencionado.

Contudo, em estadios posteriores (fases
intermédia e avanc¢ada), a evolucdo da
doenca podera comprometer outros
dominios cognitivos (como a memoria),
assim como o desempenho em atividades
instrumentais (e.g., gerir as financas,
preparar refeicdes, gerir medicacdo) e
basicas da vida diaria (e.g., alimentar-se,

fazer higiene pessoal).
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» Défices ligeiros, incluindo dificuldades ocasionais em evocar e/ou articular
palavras, erros de escrita ou mas interpretacdes do significado das palavras.

* Nesta fase as pessoas podem nao se aperceber de alteracdes nas funcdes

ALY cognitivas e nas suas atividades de vida didria.

* Dificuldades de linguagem (e.g., reducao da linguagem, escrita e leitura
alteradas, mudanca de topico mais frequente) tornam-se gradualmente mais
pronunciadas. O nivel de declinio durante esta fase, na qual a comunicacao é o

Fase défice mais proeminente, varia entre cada pessoa e ¢é dificil de prever.

Intermédia ' . ' o
* Podem comecar a surgir défices cognitivos nos dominios: memaoria, raciocinio e

capacidade de percecao visual (e.g., dificuldade em distinguir dinheiro).

* Surgem alterag¢des neuroldgicas adicionais, incluindo um declinio na memoaria,
Fase alteracdes na personalidade e défices motores na marcha e na mobilidade.

Avancada

(Rogalski &Mesulam, 2009)
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— Testemunhos de familiares:

“N&o sei muito sobre o futuro, o que nos espera é uma nuvem.

Se tivéssemos mais informacdo sobre o que nos espera...”

“Tenho de estar o mais bem informada possivel. Mas temos de ir

com calma, ndo querer logo demasiada informacao, porque

sSenédo a hossa cabeca bloqueia.”

“Ter a informacdo suficiente em cada momento é o ideal para

encontrarmos o equilibrio.”

Manual sobre Afasia Progressiva Primaria

Instituto
Portugués
da Afasia
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A evolucao varia de acordo com o tipo de APP:

Variante Nao

Variante Semantica Varlaptfe Fluente/
Logopenica .
Agramatical
Reducao da

Dificuldades em
encontrar as palavras

quantidade de
discurso produzido

Perda de fluéncia

Dificuldades no
reconhecimento de
pessoas familiares e

objetos de uso comum

Dificuldades
visuoespaciais

Dificuldades na
degluticao

Dificuldades na
degluticao

(Hardy et al., 2023)

Dificuldades na
degluticao

21
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- 2. Quando devo procurar ajuda?

Deve procurar ajuda quando tiver sinais de alerta que
interfiram com o seu funcionamento no dia a dia, seja no

trabalho ou com pequenas tarefas em casa.

Se tiver um familiar ou amigo com sintomas de APP, fale
com a pessoa sobre as suas preocupacoes e ofereca-se
a ir com ele(a) a uma consulta com um profissional de

saude.

23
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A pessoa é diagnosticada com APP
quando os 3 critérios seguintes se

verificam simultaneamente:

1. H3 uma perturbacao gradual da

linguagem (nao so na fala)

2. A perturbacao da linguagem ¢

inicialmente o unico problema

3. A causa dos sintomas € uma doenca

neurodegenerativa.
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A Associacao para a Degeneracao Frontotemporal (AFTD)
desenvolveu uma checklist para ajudar a identificar sinais
de alerta para a APP. A checklist esta disponivel em inglés.
Faca o download no botao em baixo.

Na primeira pagina, € possivel indicar os sintomas que o
seu familiar tem; na segunda pagina, estao os critérios de
diagnostico para APP, destinado a médicos.

O objetivo é levar o documento preenchido para a
consulta com o profissional de saude.

25
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- 2.1. Sinais precoces de alerta

Sabe-se que as consultas de diagndstico podem ser um
desafio para a pessoa que é diagnosticada e para a sua rede

de suporte (familiares e/ou amigos).

Sendo a APP, ainda, uma deméncia pouco conhecida e de
dificil diagnodstico, ¢ importante, guando surgem os
primeiros alertas, ir anotando as alteracoes observadas,
para que, na consulta, o profissional receba as informacdes

certas.

26
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Em muitos casos, os sinais sao
notados por pessoas externas ao
nucleo da pessoa, como por
exemplo, colegas de trabalho. Muitas
vezes a pessoa com APP comeca a
ter um desempenho profissional

pior.

~
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Outros sinais de alerta:

» Dificuldades em encontrar a palavra certa, usando palavras

menos especificas.
» Ficar menos interessado em atividades ou pessoas;
» Alteracao no tipo de alimentos ingeridos;

» Dificuldades em planear uma atividade ou em resolver

problemas;

» Dificuldades de concentracao; \ . '
[ —)

» Comportamentos desadequados.

28
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- 2. 2. Fatores de risco

As causas da APP nao sao conhecidas.

Afeta duas vezes mais homens do que
mulheres, surgindo normalmente por volta

dos 60 anos.

Sabe-se que cerca de metade das pessoas
com APP tém histdoria familiar de

deméncia, 0 que sugere a existéncia de

uma componente genética.

(Mandell, 2002)
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A historia da familia nem sempre permite compreender a
sua totalidade. A APP pode apresentar uma ampla variedade
de sintomas e, até aos dias de hoje, permanece

frequentemente mal diagnosticada.

Existem fatores que podem dificultar a compreensao

completa da histdria familiar anterior a doenca.

Os cuidadores e familiares com historial de APP na familia
devem aconselhar-se com o medico sobre a realizacao de
testes genéticos de forma a compreender melhor o risco de

desenvolver sintomas de APP no futuro.

30
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Apesar das causas da APP ainda nao estarem claras,
sabemos gque existe uma acumulag¢ao de certas proteinas

(e.g., TDP-43) dentro dos neurodnios.

Dependendo do tipo de APP, existem diferentes

alteracoes nas proteinas do cérebro.

A maioria dos casos de deméncia sdao causados por uma
mistura de fatores, como a idade, genética, estilo de vida e
ambiente. Assim ¢é possivel fazer adequacdes na rotina
como forma de prevencao (e.g., manter contacto social,

praticar desporto...).

31
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m——_ Video que resume os conteudos deste capitulo

Maria e
o Diario da AFasia

32
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- 3. Diagnostico: a quem devo recorrer?

O diagndstico deve ser feito o mais cedo possivel, de forma a
ser possivel delinear todo o processo posterior (terapias, apoios,

adaptacodes...).

O diagnodstico de APP é baseado sobretudo numa avaliagao

clinica feita por um Neurologista.

Para ser capaz de efetuar o diagndstico, o médico pode
inicialmente pedir exames de imagem, como a TAC e a RM
(Ressonancia Magnética), para eliminar outras potenciais causas

Oou apoiar um possivel diagndstico.

(P.P.A. Platform, 2020)

34
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— O médico podera também fazer perguntas sobre o seu
historial clinico, historial de sintomas e pedir analises
sanguineas. Devem ser incluidos no processo de diagndstico
dados obtidos a partir dos familiares mais proximos,
devendo eles explicar sintomas e/ou dificuldades que vao

percecionando.

Além dos exames complementares de diagndstico, o médico
pode requerer uma avaliacao neuropsicoldgica, que é feita

pelo Neuropsicélogo.

N

(P.P.A. Platform, 2020) 35
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E recomendada também uma avaliacao em Terapia da Fala
de forma a avaliar as competéncias linguisticas e de

comunicacao da pessoa.

Os exames de imagem podem/devem ser repetidos ao fim
de um ano, de forma a existir comparacao com o0s exames
Iniciais.

As avaliacoes em Neuropsicologia e Terapia da Fala devem

ser repetidas a cada seis meses.

36
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- 3.1. A pessoa com afasia e o diagnostico

O confronto com um diagnostico de deméncia pode ser muito
dificil.
Muitos familiares de pessoas com APP questionam:

» “Devo dizer o que se passa ao meu familiar?”

» “Serd melhor ele/a ndo saber do que se passa consigo?”

» “Devemos ou néo falar abertamente sobre este problema?”

y “Sera que tem consciéncia do que se passa?”

37
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Todas as pessoas gue sao diagnosticadas com uma
condicdao de saude, seja ela qual for, tém o direito de saber
O gque se passa com elas. Porem, também tém o direito de
decidir quanta informacao querem ter sobre o assunto. A
sua vontade deve ser respeitada.

Se a pessoa com APP manifestar abertura e vontade de
saber de tudo o que se passa, tudo devera ser-lhe explicado
de forma que ela compreenda.

38
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Se a pessoa com APP manifestar que nao pretende saber
pormenores do que se passa ou informacoes mais
detalhadas, os profissionais de saude e os proprios familiares
devem respeitar essa decisao e comunicar de uma forma

cuidadosa e que va ao encontro da sua preferéncia.

Note: a qualguer momento, a
pessoa com APP pode mudar de
ideias e estas devem ser sempre

respeitadas.

39
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Se a pessoa com APP nao manifestar nenhuma vontade
clara, deve ser-lhe explicado: “Foi identificado um problema
de saude. Desejas saber o que se passa? Gostarias de

compreender o que é e o que val acontecer?”

Por vezes, os familiares podem sentir que serda melhor a
pessoa com APP nao saber o que se passa, para ndo sofrer
tanto e/ou nao ficar deprimida. Nestas situacodes, é
aconselhavel partilhar estes “conflitos internos” com a
equipa (médico, psicologo e/ou terapeuta da fala). Esta
partilha vai ajudar a refletir sobre o assunto e a chegar a uma

conclusao.

40
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Se o diagnodstico ou qualquer abordagem terapéutica comecar
numa fase em que a pessoa com APP ja apresenta grandes
dificuldades de comunicacao e/ou falta de consciéncia das
suas dificuldades, o foco dos profissionais e dos familiares
devera ser comunicar de forma aberta e respeitosa, explicando

a pessoa decisoes relacionadas com o dia a dia.

Atencao: A avaliacao por parte de um terapeuta da fala e de um
neuropsicologo serd importante para determinar o nivel de

consciéncia e capacidade de tomada de decisodes.

41
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Testemunhos de familiares:

“Leva o seu tempo, é muito delicado, as vezes tem

de ser com exemplos do dia-a-dia.”

“E importante questionar até onde a pessoa quer ir.
Porque uma pessoa pode querer saber tudo e outra
pode ndo querer. Temos de respeitar. E uma
perguntar fundamental e sensivel e que muitas

vezes nao é tida em consideracdo.”

O
|
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Portugués
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— 4. Apbs o diagnéstico: a quem
recorrer?

Infelizmente, alguns familiares de pessoas com APP ainda
ouvem esta frase no momento do diagndstico: “nao ha

muito que se possa fazer”.

Esta afirmacdo nao é totalmente verdade. Apesar de ndo
haver (ainda) uma cura para a APP, ha muitas coisas que se
podem fazer para cuidar da pessoa com APP e lidar com

esta condicao.

a4
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A oportunidade e capacidade para tomar medidas como as
gue sao sugeridas de seguida ira depender de diversos
fatores sociodemograficos, bem como do grau de
especializacao e experiéncia dos profissionais de saude (com

casos de APP) aos quais se tem acesso.

A existéncia de uma equipa multidisciplinar é importante,

pois cada profissional tem um papel especifico.

Ao longo do processo podem “entrar e/ou sair” diferentes
profissionais / instituicdes para apoiar a pessoa com APP e

os seus familiares.

45
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A comunicacao e cooperacao entre todos é fundamental
para maximizar a funcionalidade e o bem-estar da pessoa
com APP e dos seus cuidadores e/ou familiares.

O recomendavel é que os profissionais formem uma equipa
com a pessoa com APP e os familiares e comuniquem entre

Si.

Em determinados momentos, a equipa pode/deve promover
reunioes com todos os cuidadores e/ou familiares, no

sentido de refletir problemas e solucdes em conjunto.
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A pessoa com APP tem uma palavra a dizer sobre tudo o
que pode ser feito, e deve participar, sempre que possivel,
nas tomadas de decisao. Os profissionais devem garantir
gue as suas vontades e desejos sao ouvidos e, para tal,
devem ter o cuidado de comunicar de forma facilitada,
usando estratégias de comunicacao suportada.

Quando a pessoa com APP, em fases mais avanc¢adas da
condicao, tiver mais dificuldades em compreender o que se
esta a passar e em participar na tomada das decisdes, 0s
profissionais e os familiares devem ter o cuidado de a
envolver o mais possivel e de garantir que os seus desejos
e vontades previamente conhecidos sejam respeitados.

a7



~

Instituto
Portugués

A4
Manual Digital sobre Afasia Progressiva Primaria Apés o diagnéstico: a quem recorrer? O O
| da Afasia

— O foco e objetivos de cada profissional irao variar de acordo

com varios fatores, tais como:

» A fase de evolucao em que a
pessoa se encontra

> As necessidades/desafios no dia
a dia, quer da pessoa com APP,
quer dos cuidadores

» A capacidade de colaboracao/
consciéncia da pessoa com APP

» A capacidade da rede de suporte

» O nivel de dependéncia e
funcionalidade da pessoa com
APP
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mmmm— Nas tabelas seguintes estao indicados os profissionais e organizacoes que poderao

ajudar a pessoa com APP e seus cuidadores ao longo da evolucao da condicao.

Fase A quem recorrer Objetivos
Avaliacdo dos sintomas
Neurologista Orientar para os exames complementares
Diagnéstico de diagndstico
Médico de familia Encaminhar para neurologia no hospital

O neurologista tem um papel fundamental porque, para além do
diagndstico, é o profissional responsavel por acompanhar a pessoa

com APP e os seus familiares durante todas as fases da condicao.

Mediante as necessidades e caracteristicas de cada caso, podera
haver necessidade de encaminhar a pessoa com APP para a

valéncia de psiquiatria.
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A quem recorrer Objetivos

Manutencdo das capacidades linguisticas e
comunicativas preservadas;
Psicoeducacao dos familiares e amigos;

Terapia da fala Maximizacdo da comunicacao;
Intervencao nas necessidades do contexto e nas
necessidades funcionais, para manter a
autonomia e a funcionalidade o maximo tempo
possivel.

Potencializacdo das capacidades cognitivas;
Estimulacdao cognitiva;

. Psicoeducag¢ao sobre eventuais defices no
Fase inicial futuro (pessoa com APP e familiares).

Neuropsicologia

Psicoeducacao sobre o futuro (pessoa com APP
e familiares);

Psicologia clinica Gestdo de expectativas face ao futuro (pessoa
com APP e familiares);
Gestao emocional e aceitacao do diagndstico.

Outros profissionais
de saude e do bem-
estar: personal
trainer/ginasio por

exemplo. 50

Promocdo de atividades prazerosas e
socializacao.
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Objetivos

Treino de parceiros de comunicacao;
Intervencao nas necessidades do contexto e nas
necessidades funcionais, para manter a
autonomia e a funcionalidade o maximo tempo
possivel;

Psicoeducacao dos familiares e amigos;
Adaptacdes ambientais.

Instituto
Portugués
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Neuropsicologia

Potencializacdao das capacidades cognitivas;
Estimulacdo cognitiva;

Psicoeducacao para familiares sobre os défices
da pessoa com APP;

Intervencao no contexto - fazer diagnodstico e
adaptacao, de forma a promover autonomia.

Psicologia clinica

Psicoeducacao sobre o futuro (pessoa com APP
e familiares);

Gestao de expectativas face ao futuro (pessoa
com APP e familiares);

Gestao emocional e aceitacdao do diagndstico;
Apoio ao cuidador (sobrecarga, autocuidado e
gestdao emocional);

Luto em vida: “ja ndo € o meu familiar”.
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Fase A quem recorrer Objetivos
Equilibrio;
Terapeuta ocupacional Destreza;
e/ou fisioterapeuta Motricidade fina;
Trabalho de forca.
ok Promocao de atividades prazerosas e
Intermédia Outros profissionais do ¢ P

bem-estar: personal
trainer/ginasio;
Organizagoes/contextos
de atividades
ocupacionais e/ou
recreativas

socializacao;

Atividades de bem-estar e estimulacao
sensorial (musicoterapia, terapia
Snoezelen);

Atividades prazerosas para os
cuidadores/familiares (e.g., ir ao
cabeleireiro, ir de férias...).
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A quem recorrer Objetivos

Treino de parceiros de comunicacao;
Psicoeducacao dos familiares e amigos;
Adaptacdes ambientais;

Avaliacdo da degluticao;

Preparacao de fases futuras: antecipar
estratégias/solucdes para o futuro.

Terapia da fala

Intervencdo no contexto adaptado;
Neuropsicologia Psicoeducacao para familiares sobre os défices

Fase da pessoa com APP.
Avanc¢ada

Gestao emocional e de expectativas (pessoa
com APP);

Apoio ao cuidador para familiares;

Foco na familia;

Preparacao/antecipacao do fim da vida;
Luto antecipatodrio.

Psicologia clinica

Terapeuta Motricidade grossa;
ocupacional e/ou Equilibrio;
fisioterapeuta Trabalho de forca.
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Objetivos

Promocdao de atividades prazerosas e
socializacao;

Atividades de bem-estar e estimulacao
sensorial (musicoterapia, terapia
Snoezelen);

Atividades prazerosas para os
cuidadores/familiares (e.g., ir ao
cabeleireiro, ir de férias...).

Servicos de apoio ao
domicilio

Fase
Avancada

Reducdo da sobrecarga dos cuidadores/
familiares.

Centro de dia / Lar

Insercdo num grupo para promover
socializacao;

Promocao de rotinas;

Reducao da sobrecarga dos cuidadores/
familiares;

Cuidador formal no
domicilio

Reducdo da sobrecarga dos cuidadores/
familiares;
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Cada situacao é unica, pelo que os profissionais e
intervencdes sugeridos nas tabelas anteriores poderao, ou

nao, fazer sentido em diferentes momentos. Vai depender:
» Das necessidades especificas dos envolvidos;

» Dos desafios diarios que vao surgindo;

» Da velocidade da progressao da condicao;

» Da disponibilidade da rede de suporte;

Entre outros...
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Ao longo do processo podera ser importante adaptar,
ajustar e reconsiderar a melhor abordagem a ser utilizada,
tendo em conta a fase em que a pessoa se encontra e

possivel progressao da deméncia.

A intervencao deve ter impacto na pessoa com APP de

forma a potenciar o seu envolvimento social.

Em algumas fases da deméncia podera deixar de fazer
sentido ter algumas terapias. Os profissionais, juntamente

com a familia, devem refletir sobre o que faz ou nao sentido.

(Robinaugh & Henry, 2022) 56
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Maria e .
o Diario da AfFasia
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- 4.1. Grupos de Suporte

Um diagndstico de APP pode afetar todas as pessoas que
rodeiam a pessoa em questao: familia, amigos e rede de

suporte.

Todas as pessoas terao diferentes maneiras de lidar e gerir

a situacao.

Com o devido apoio é possivel continuar com a sua vida

didria por tempo indeterminado.

Existem pessoas que consideram que falar pode ajudar a

gerir melhor toda a situacao e procuram grupos de apoio.
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No Instituto Portugués da Afasia
(IPA) existem regularmente
grupos destinados a cuidadores
de pessoas com APP, onde os
principais objetivos sao a partilha

de experiéncias, a promoc¢ao do

bem-estar e o reforco de suporte

social.

Para pessoas com APP existem grupos de conversacao, com

o objetivo de partilhar experiéncias e gerir emocoes.
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A Associacao Alzheimer Portugal organiza o “Café
Memdria” em varias zonas do pais, destinado a pessoas com
problemas de memoaria ou deméncia, bem como aos
respetivos familiares e cuidadores, de forma a poderem
partilhar as suas experiéncias e dar suporte mutuo, com o
acompanhamento de profissionais de saude ou de acao

social.

Saiba mais

C’afé aqul
mermoria
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O projeto Cuidar de Quem Cuida (CQC) capacita varias

redes locais e/ou municipais no pais, de forma que estas

implementem respostas de apoio a cuidadores informais,
nomeadamente: programas psicoeducativos, grupos de
ajuda mutua e atendimento individual (psicologia, apoio
social ou outro de acordo com a necessidade do

cuidador).
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— 4.2. Temas relacionados

Anosognosia

A falta de conhecimento sobre a propria
condicao tem o nome de anosognosia,
sendo este um sintoma comum nas
deméncias. As pessoas com anosognosia
desconhecem a sua condicao e nao
conseguem compreender o impacto que a
mesma pode ter na sua rotina diaria, mesmo

qgue lhes seja explicado varias vezes.

A anosognosia € uma das principais causas para as pessoas com
APP recusarem algum tipo de cuidado meédico, o que pode ser

problematico.
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Muitas vezes a anosognosia é confundida com a negac¢ao,
mas o que difere entre ambas é que a negacao é um
mecanismo de confrontacao para lidar com uma situacao
dificil, enquanto que a anosognosia resulta de alteracoes
fisicas no cérebro e tende a piorar a medida que a

deméncia progride.

Os familiares devem ter em atenc¢ao
que a pessoa com APP pode ter
dificuldade em reconhecer a sua

condicao, o que provoca frustracao.
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Os familiares devem ter cuidados como:

» Evitar confrontar a pessoa com APP sobre as suas

dificuldades ou até mesmo sobre a sua condicao;

» Evitar que as pessoas com APP facam tarefas/atividades
que as ponham em risco, nao tendo capacidade para as
fazer;

» Incluir a pessoa com APP em todo o processo e decisdes;

» Simplificar a linguagem (e.g., simplificar instrucdes mais
complexas).
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== Conducao

A conducao € uma habilidade complexa
qgue recruta varias competéncias
cognitivas (visao, controlo motor,
coordenacao, atencao, planeamento e

capacidade de reacao).

Existem sintomas que a pessoa com
uma demeéncia Frontotemporal — como
a APP — pode vir a apresentar (e.g.,
desinibicao, perda de julgamento) que

podem influenciar a conduc¢ao.
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Freqguentemente as familias tém a percecao de que, a nivel
motor, a pessoa com APP esta capaz, esquecendo-se de que
ha outras capacidades importantes para a conducao que

podem estar afetadas, ainda que nao sejam muito visiveis.

Para ter a certeza de que o seu familiar/amigo com APP
estd apto para conduzir, o melhor sera fazer uma avaliacao
de condutores, que avalia tanto as competéncias motoras,
como as cognitivas em centros especificos (por exemplo, no
Centro de Reabilitacao do Norte ou no Centro de Medicina

de Reabilitacao de Alcoitao).
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=—m= Diretiva Antecipada de Vontade (DAV) / Testamento Vital

Documento legal onde a

pessoa com APP da A LIBERDADE DE ESCOLHA £ SUA!
EXERGA ESSE DIREITO!

consentimento para serem
prestados ou recusados
cuidados de saude numa altura
em gue N3o pOossa expressar a

sua vontade (e s& mesmo nessa

altura).
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Através deste documento sao
garantidos e cumpridos os desejos que

a pessoa com APP tem relativamente a Saiba mais

aqui

sua saude, libertando os familiares e 0s

técnicos de saude da responsabilidade

de tomarem decisdes sobre a sua saude.

Permite ainda nomear um procurador de cuidados de saude.

O procurador serd o representante, nas decisdes, quando a

pessoa com APP nédo for capaz de se expressar.
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O testamento vital € uma das partes do Plano Antecipado
de Cuidados, no qual a pessoa com APP pode expressar,
atraves de uma lista de varias opcdes, que cuidados de

saude pretende ou nao receber.

Inclui, por exemplo, a reanimacao, tratamentos
experimentais, transfusdes de sangue, alimentacao por
sonda ou a decisao de guem gostava de ter presente quando

se “desligarem as maquinas”.

mais

Veja o video sobre

este assunto

informacdes

69


https://ipafasia.pt/wp-content/uploads/2024/01/Ficha-informativa-20-IPA.pdf
https://youtu.be/RAdxhgJWUd4?si=xCTNijiZj1vPAwMS

~

Instituto
Portugués

A4
Manual Digital sobre Afasia Progressiva Primaria Apés o diagnéstico: a quem recorrer? O O
| da Afasia

mm————_ Para além das questdes de saude, torna-se importante falar

de outros assuntos, de forma a antecipar o futuro.

Podemos destacar:

> Que pessoas quer que estejam perto;

> Se quer ou nao ir para um centro de dia;

> Se quer ou nao ir para um lar;

> A quem quer deixar os seus bens - Testamento;
» Quem quer que gira a parte financeira;

» Como imagina ou quer o seu funeral.

Antecipar o futuro ajuda a pessoa com APP a sentir-se
incluida e ouvida, sendo, posteriormente, respeitada em

relacao as suas vontades.
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== Estudos farmacoldgicos inovadores/pioneiros

Tratamentos de base farmacoldogica sao administrados
enquanto resposta a patologia diagnosticada, na tentativa de

retardar a progressao da doenca.

Poucos estudos tém analisado os efeitos da utilizacao de
farmacos na APP e grande parte destes sao estudos-piloto,
Ou seja, sao estudos que demonstram resultados
inconclusivos pela sua divergéncia e falta de rigor

metodoldgico.

(Jokel et al.,, 2014)
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Medicamento Amostra Resultados Estudo
Galantamina N=22 Auséncia de eficacia ao nivel Kertesz et al.,
(APP) das funcdes da linguagem 2008
) N=17 Auséncia de eficacia ao nivel
Memantina (svPPA) da sintomatologia Boxer et al., 2013
N=6 Melhorias ao nivel das funcdes e, se
. ) . . ~ Yamamoto,
Rivastigmina (5 nfvPPA) da linguagem (nomeacao e
(1 svPPA) repeticao) fenek & Teek
Petie 2012
Prednisona N=1 Melhorias ao nivel das funcdes Decker &
(nfvPPA) cognitivas e linguisticas Heilman, 2008
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farmacoldgicos inovadores/pioneiros

- https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/23290598/

- https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/19001174/

- https://pubmed.ncbi.nim.nih.gov/18196898/

- https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC4600091/

(Boxer et al, 2013; Decker & Heilman, 2008; Kertesz et al., 2008; Kowa et al., 2012)

000
| P A

Instituto
Portugués
da Afasia
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== Conclusao

Sabe-se que o numero de pessoas com deméncia esta a
aumentar a nivel global. Foram estabelecidas diretrizes para

orientar o seguimento a fazer-se nestes casos.

Planear uma Disponibilizar
Apostar na intervengcao programas de apoio
prevencao individualizada para para cuidadores e

cada pessoa familiares

Estar atento a
sintomas
neuropsicopatoldgicos
(e.g., ansiedade,

Proteger as pessoas

Planear o futuro com deméncia

depressao)
. . Potenciar a
Consugg(r:?;igpmos socializacdo e o Planear o fim de vida
bem-estar

(Livingston et al., 2017)
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- 5. COMunicar com a pessoa com APP

A medida que a condic&o progride, a pessoa com APP vai
gradualmente perder a sua capacidade para comunicar. As
pessoas com APP vao sentindo, ao longo do processo, uma
dificuldade crescente em expressar-se de forma clara,

assim como, em compreender o que as outras pessoas lhes

dizem.

As dificuldades de comunicacao podem ser desafiantes e
causar frustracao tanto nas pessoas com deméncia, como

NOs seus familiares e cuidadores.

(Better Health Channel, n.d.)
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Manter uma comunicac¢ao positiva e que reforce a sua
competéncia ajudara a pessoa com APP a manter a sua

autoestima e, por consequéncia, 0 seu interesse na interacao.

Criar momentos agradaveis, escutar a pessoa atentamente
e valorizar todas as formas comunicativas que utiliza fara
com que a pessoa mantenha a vontade em participar nas

conversas.

Envolver a pessoa e incentiva-la a participar, dando-lhe o
suporte comunicativo adequado, € necessario para garantir

O seu envolvimento.

(Volkmer et al., 2018)

7



Manual Digital sobre Afasia Progressiva Primaria Comunicar com a pessoa com APP ~

-
O O Instituto

Portugués
da Afasia

wm—_ Estar constantemente a confrontar a pessoa com as suas
dificuldades comunicativa, corrigindo-a em demasia, so fara
com que ela da proxima vez nao queira interagir.
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= Estratégias que ajudam a pessoa a compreender melhor:

- Conversar frente a frente;
— Usar o toque para dirigir a atencao para o que vai dizer;
— Estar num ambiente calmo e silencioso;

— Falar com calma e utilizar frases curtas e simples,

apresentando uma ideia de cada vez;

(Volkmer et al., 2018)
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= Estratégias que ajudam a pessoa a compreender melhor:

— Primeiro apresentar o tépico antes de expor o quer dizer

sobre ele;
- Dar tempo a pessoa para processar o que lhe esta a dizer;

— Usar outras formas de comunicacao (apontar para objetos/
imagens/sitios, mostrar imagens/caderno de comunicacao,
fazer gestos simples ou escrever palavras - chave e/ou fazer

desenhos/esgquemas que clarifiguem o que esta a dizer).
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(Volkmer et al., 2018)
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= Estratégias que ajudam a pessoa a expressar-se melhor:

Dar tempo, nao interromper constantemente;

Estar atento e valorizar outras formas de comunicacao
que a pessoa com APP utilize (expressdes faciais,

corporais, gestos, apontar...);
- Fazer perguntas simples de resposta sim/nao;

- Dar op¢oes de resposta, com calma, e uma de cada vez,
para reduzir a frustracdo da pessoa por nao estar a

conseguir dizer;

(Volkmeret al., 2018)
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= Estratégias que ajudam a pessoa a expressar-se melhor:

- Incentivar/encorajar a pessoa a utilizar outras forma de
comunicacdo (e.g. “Consegues-me mostrar/ apontar

alguma coisa sobre o que me gueres dizer?”

- Repetir em voz alta as informacdes que vai
compreendendo, ao longo da conversa, e confirmar com a

Pessoa Se era iSSO que gueria dizer.

(Volkmeret al., 2018)
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Usar um tom arrogante, autoritario e/ou condescendente;
Responder pela pessoa e tomar decisdes por ela, sem perguntar a
sua opiniao;

Discutir/gritar com a pessoa. Isso sé tornara a situacdo mais

complicada;

Fazer perguntas para colocar a pessoa a prova (e.g. “Como é que

eu me chamo?”/ “Como é que isto se chama? Tu sabes! Diz 13”);

Fazer perguntas que apelem a utilizacdao da memoaria, guando a

pessoa ja tem esse dominio comprometido;

Falar sobre a pessoa com APP a frente dela como se ela ndo

estivesse a ouvir.

(Volkmeret al., 2018)
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A intervencao do Terapeuta da Fala ao nivel da
comunicacao e crucial e vai variar de acordo com a fase de
progressao da doenca em gque a pessoa com APP se

encontra.

Em todas as fases € muito importante que o cuidador(es)
e/ou familiar(es) seja(m) envolvido(s) no processo
terapéutico e seja(m) treinado(s) para garantir uma

comunicacao funcional e mais eficaz com a pessoa com APP.

/

0

&
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O foco deve ser promover uma comunicacao funcional
nas atividades significativas do dia-a-dia, e ndo corrigir
demasiado “a fala” da pessoa (e.g. verificar com a pessoa
com APP se compreendeu bem o que a pessoa disse €
preferivel do que corrigir a forma como ela falou).

Lembre-se que o objetivo é que a comunicacao seja
funcional e nao, que a fala da pessoa seja perfeita.
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- 6. Cuidar do Cuidador

Sabe-se atualmente que os cuidadores de pessoas com APP
reportam niveis mais elevados de sobrecarga e stress

comparativamente a cuidadores de pessoas com Alzheimer.

A APP é uma condicao pouco divulgada, o que reduz a
possibilidade de pessoas com APP e seus cuidadores
conhecerem outras pessoas que estejam a passar pelo
mesmo. Isto pode intensificar os sentimentos de isolamento

e sobrecarga dos proprios cuidadores.

(Morhardt et al,, 2019)
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== Sobrecarga do Cuidador: Sinais de alerta

» Negacao;

» Raiva;

» Isolamento Social;

» Ansiedade;

» Depressao;

» Insonias;

» Irritabilidade;

» Falta de concentracao;

» Outros problemas de saude.

(Alzheimer Portugal, n.d.) 88
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- Estratégias para lidar melhor com as dificuldades

Tire tempo
para Si

mesmo
Conheca os

recursos
disponiveis na
comunidade

Tenha uma
boa noite de
sono

Aprenda a
Esteja bem lidar com os
informado seus
sentimentos

Valorize-se e Procure e
nao se culpe peca ajuda

Conviva com
amigos e Faca exercicio
familiares

(Alzheimer Portugal, n.d.)

Instituto
Portugués
da Afasia
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Os cuidadores e familiares devem cuidar também de si
proprios, porque so estando bem é que podem ajudar e

apoiar como desejam a pessoa com APP.

Geralmente, os cuidadores esguecem-se de criar momentos

para si mesmos.

O IPA pode ajudar, através do seu Grupo de Cuidadores
(presencial ou online) ou através do acompanhamento
individualizado pelo psicélogo e/ou terapeuta da fala. Veja o
capitulo 8 deste manual para perceber como o IPA pode

ajudar neste processo dificil.
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Testemunhos de familiares:

“Dizer para mim mesma quée Sou Uuma pessoa
ajuda-me a cuidar de mim, e sei que tenho

muitos papéis, mas acima de tudo sou uma

pessoa.”

“Temos de ter coragem e forca. Tenho que ter

0S meus momentos, mas iISso custa.”
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— 7. Eu tenho APP

- A APP pode ser uma condi¢cao muito solitaria.
- Depois do diagnodstico vao surgir desafios.

- E importante procurar a ajuda de profissionais para o

avaliar e acompanhar.
- Ter apoio de uma equipa é muito importante.

- Por vezes, pode sentir que os familiares ndao compreendem

o que esta a sentir. Diga o que sente.

- Existem outras pessoas a passar pelo mesmo.
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OFA
V _Zv SN

Conheca o Desenvolva Reforce a rede
diagndstico uma rotina de suporte

@

Seja pratico Participe em
estudos
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— 8. Como pode o IPA ajudar?

O IPA tem uma equipa de
profissionais especializados que
podem dar suporte a pessoa com
APP, familia, cuidadores e/ou
amigos, ajudando a planear um

caminho.

Podemos ajudar tendo em
consideracao os seus desejos,

necessidades e expectativas.
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Junto das pessoas com APP e seus familiares/cuidadores, a

equipa do IPA trabalha para:

» Ser o suporte e apoio da pessoa com APP e seus familiares,
cuidadores e/ou amigos ao longo das véarias fases de evolucdo da

condicao;
» Esclarecer as suas duvidas e preocupacdes;
» Fazer a ponte com outras instituicdes que podem ajudar;
» Manter a comunicac¢ao a fluir o maximo de tempo possivel;

» Garantir que a pessoa com APP continua a participar em
atividades importantes para si, durante o maximo de tempo

possivel, mesmo gque com adaptacdo e ajuda;
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Como pode o IPA ajudar?

» Ajudar a pessoa e familia a gerir

emocoes e novidades/desafios que

vao aparecendo, nas varias fases;

» Apoiar a familia, dando informacao,

orientacdao e aumentando a sua rede

de suporte, qguando necessario;

» Ajudar a tomar decisdes ao longo do

processo e integrar todas as

informacdes que chegam a familia

num plano unico.

~

000
|

FASE AVANCADA

7 N\
@
S

FASE INICIAL

Instituto
Portugués
da Afasia
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= O primeiro passo é a marcacao de uma sessao de

acolhimento gratuita (presencial ou online) - AQUI

A partir dai, sera orientado para:

Avaliacao e
plano
personalizados

Equipa Terapias e
especializada reunides

Empatia e Trabalho em
respeito rede

~

000
|

Instituto
Portugués
da Afasia
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» https://alzheimerportugal.org/

» https://alzheimerportugal.org/cafe-memoria-3/

https://alzheimerportugal.org/linha-de-apoio-na-

©
‘Y aizheimer

demencia-2/

» https://alzheimerportugal.org/categoria/informacao/sou

-cuidador/comportamentos/

» https://ipafasia.pt/afasia/afasia-progressiva/

h L el

OO Instituto = https://ipafasia.pt/wp-content/uploads/2021/11/9-Tipos-
| P A Z;"L‘f‘ﬁ's“iﬁs de-Afasia-progressiva-primaria-e-

distinc%CC%A7a%CC%830-de-outras-
deme%CC%82ncias.pdf

» https://ipafasia.pt/videos-informativos/
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FIND HELP-SHARE HOPE

The Association f i ,
“ AFTB Froentofeorﬂ;ogt Doggeneration https:/www.theaftd.org/pt/

= https:/www.alzheimersresearchuk.or

ALZHEIMER’S [T} g/dementia-information/types-of-
RESEARCH UK CURE dementia/primary-progressive-

aphasia/

» https://aphasia.org/aphasia-

National
'Ei Aphasia resources/primary-progressive-

Association aphasia/
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» https:/www.uclahealth.org/medical-

UCLA Health services/geriatrics/dementia/caregiv

er-education/caregiver-training-

videos
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