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Resumo

Contexto: A presenca de déficits cognitivos e dos sintomas psicoldgicos e do comportamento nas deméncias torna o fendmeno da consciéncia da doenga um
objeto de estudo bastante complexo. Esse fen6meno tem sido mais investigado em estudos de corte transversal do que em estudos de corte longitudinal. Objetivo:
Comparar o comprometimento da consciéncia da doenga na doenga de Alzheimer (DA) ao longo de seis meses. Método: Ao longo de seis meses, 18 pacientes
com DA leve foram avaliados por meio da Escala de Avaliagdo do Impacto Psicossocial da Deméncia (AIPD), do Miniexame do Estado Mental (MEEM), do
Estadiamento Clinico da Deméncia (CDR), da Escala Cornell para Depressao na Deméncia (Cornell), da Escala Qualidade de Vida na Doenga de Alzheimer
(QdV-DA) - versdo paciente e do Questionario de Atividades Funcionais (Pfeffer). Os cuidadores foram avaliados com a Escala Zarit Burden Interview (Zarit)
ea QdV-DA - versdo cuidador. Resultados: Ao final de seis meses, houve declinio no grau de consciéncia da doenga (p = 0,02), no estado cognitivo (p < 0,01),
nas atividades funcionais (p < 0,01) e no estadiamento clinico da doenga (p < 0,01) e aumento dos sintomas depressivos (p < 0,01). Conclusio: Ha comprome-
timento da consciéncia da doenga e déficits cognitivos e funcionais 4 medida que a gravidade da deméncia aumenta.
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Abstract

Background: The presence of cognitive deficits and behavioral and psychological symptoms in dementia makes the phenomenon of awareness of disease a ra-
ther complex object of study. This phenomenon has been most studied in cross-sectional studies than in longitudinal studies. Objective: To compare awareness
of disease in Alzheimer’s patients over six months. Methods: Early-stage Alzheimer’s disease patients (n = 18) were evaluated over six months using Scale of
Psychosocial Impact of the Diagnosis of Dementia (ASPIDD), Mini Mental State Examination (MMSE), Clinical Dementia Rating (CDR), Cornell Depression
Scale in Dementia (Cornell), Quality of Life in Alzheimer’s Disease (QoL-AD - patient’s version) and Pfeffer Functional Activities Questionnaire (PFAQ) and
caregivers were assessed using Zarit Burden Interview (Zarit) and QoL-AD - caregiver’s version. Results: At six months’ observation, there was a decline in
the degree of awareness of disease (p = 0,02), in cognitive status (p < 0.01), in functional activities (p < 0.01), in clinical staging of the dementia (p < 0.01) and
an increase in depressive symptoms (p < 0.01). Discussion: As the severity of dementia increases, there is also impaired awareness of disease, together with
cognitive and functional deficits.
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Introducéo apresentadas pelos métodos de avaliagdo, além da intera¢do em
sua etiologia de fatores que envolvem aspectos neuroanatomicos e
aspectos psicossociaiss.

Grande parte das pesquisas sobre consciéncia da doenga se baliza
em estudos transversais. Os achados indicam que ha relagdo entre
consciéncia da doenga e disfun¢io no lobo frontal, depresséo e gra-

vidade clinica da deméncia’. Entretanto, uma avaliagdo em um ponto

A consciéncia da doenga é definida como a capacidade de perceber
em si e/ou nas atividades da vida didria alteragdes ocasionadas por
déficits associados ao processo de adoecimento!. No conceito de
consciéncia da doenga ndo é necessario que o reconhecimento do
adoecimento se estenda a todos os sintomas ou a avaliagdo do tipo

e da gravidade da doenga. A consciéncia da doenga é um fend6meno
constituido por trés dimensdes: (1) a capacidade de reconhecer um
déficit especifico; (2) a resposta emocional relacionada as dificuldades
ou ao déficit e (3) a capacidade de compreender o impacto ou as
consequéncias do comprometimento nas atividades de vida didria23.
Nos processos demenciais, a consciéncia da doenga é flutuante e pode
estar comprometida parcial ou totalmentes.

O fendmeno da consciéncia da doenga é um objeto de estudo
bastante complexo. Essa complexidade se associa as barreiras co-
locadas pelos déficits cognitivos na avaliagdo das percepg¢des dos
pacientes sobre si e sobre as atividades de vida didria, as deficiéncias

no tempo pode ser problematica, pois a consciéncia da doenca é um
fendmeno flutuante. Isso ocorre uma vez que os fatores biologicos,
psicoldgicos e sociais influenciam a percepgdo dos déficits, o que
acarreta uma variagdo da percepgio do pacientes.

Ao mesmo tempo, os estudos longitudinais sdo inconclusivos
e controversos®1. Alguns estudos longitudinais sugerem associa-
¢ao%1z-1619 entre a consciéncia da doenca e a gravidade clinica da
demeéncia, enquanto em outros estudos nao foi evidenciada essa
relagaotoi117.18, A avaliagdo longitudinal da consciéncia da doenga na
deméncia apresenta dificuldades relacionadas ao acompanhamento
de um grande numero de pacientes!!, métodos de avaliagido varia-
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dos!1, avaliagdo de varios tipos de deméncia em um mesmo estudo2e
participantes que apresentam diferenga estatistica pouco significativa
entre as aplicagdes!1217.19. Mais estudos longitudinais sdo necessarios
para poder oferecer informagdes mais completas sobre o processo
da consciéncia da doenca e sobre a relacio entre consciéncia da
doenga e outras varidveis como mudancas na pontuagdo do estado
cognitivo por meio do Miniexame do Estado Mental (MEEM) ou
aspectos sociodemograficos®11.

Este estudo longitudinal tem como objetivo comparar o com-
prometimento da consciéncia ao longo de seis meses em pacientes
com doenca de Alzheimer (DA)2.

Método

Participantes

Pacientes com DA possivel/provavel de acordo com os critérios do
Manual Diagndstico e Estatistico de Transtornos Mentais - quarta edi-
¢do (DSM-1V) e National Institute of Neurological and Communicative
Diseases and Stroke/Alzheimer’s Disease and Related Disorders Asso-
ciation (NINCDS-ADRDA) (n = 25) foram incluidos por admissao
consecutiva em atendimento no ambulatério do Centro para Doenga
de Alzheimer e Outros Transtornos Mentais na Velhice do Instituto de
Psiquiatria da Universidade Federal do Rio de Janeiro (CDA/UFR]). Os
pacientes foram encaminhados apds o diagnostico por um psiquiatra.
O diagnéstico clinico foi feito por meio de anamnese com pacientes
e familiares, aplicacdo de testes de rastreio cognitivo, gravidade da
deméncia, avaliagdo da presenca de sintomas psicolégicos e do com-
portamento, exames laboratoriais e de imagem. Todos os pacientes
estavam em uso de anticolinesterdsicos. Os pacientes apresentaram
comorbidades como hipotireoidismo, hipercolesterolemia, hiperten-
sao arterial sistémica, tabagismo, prolapso da valvula mitral e diabetes.
A avaliagdo longitudinal da consciéncia da doenga foi realizada em
dois tempos, sendo a segunda seis meses apos a avaliacdo de base.

Os critérios de inclusio foram: escores do MEEM entre 12 e 26;
Deméncia leve (CDRI1) considerada pelo Estadiamento Clinico das
Deméncias (CDR) e escore inferior a 7 na Escala Cornell para De-
pressdo na Deméncia (Cornell). Foram excluidos os pacientes com
doengas psiquidtricas atual ou prévia, afasia, historia de alcoolismo
e epilepsia.

Instrumentos

1. Avaliagio do estado cognitivo: o MEEM?2! foi utilizado para avaliar
o estado cognitivo. O MEEM ¢ um instrumento de rastreamento
cognitivo que avalia memoria, orientacio, atencdo, concentragio,
linguagem e praxia. A pontuagédo varia entre 0 e 30. O pior desem-
penho é o escore 0. O intervalo de escores de 12 a 26 utilizado neste
estudo se deve a necessidade de adequagdo dos pontos de corte e
escolaridade?! e também porque esse intervalo corresponde a quadros
moderados a leves de transtorno cognitivo.

2. Avaliagao da gravidade clinica da DA: o CDR2 ¢ uma escala
de avaliagdo do estadiamento da deméncia, que varia de 0 (sem
deméncia) a 5 (deméncia grave) de acordo com o0 comprometimen-
to cognitivo, comportamental e nas atividades da vida diaria. Foi
utilizado o protocolo completo.

3. Avaliacido da presenga de sintomas depressivos: a avaliacio
de depressao foi feita por meio da Escala de Depressao na Deméncia
de Cornell?, que avalia sinais relacionados ao humor, distarbios de
comportamento, sinais fisicos, fun¢des circadianas (sono, alimen-
tagdo) e pensamentos depressivos. A pontuagio acima de 7 denota
presenga de depressao leve, moderada ou grave.

4. Avaliagdo da qualidade de vida na doenga de Alzheimer: a
qualidade de vida na DA foi avaliada pela Escala Qualidade de Vida
na Doenca de Alzheimer (QdV-DA)24, que avalia 13 itens quantifi-
cados em quatro pontos. A pontuagdo 1 é atribuida a qualificagdo
ruim, pontuagao 2 a regular, a pontuagdo 3 abom e a pontuagdo 4 a
excelente. A pontuagio varia entre 13 (ruim) e 52 (excelente). Essa
escala possui versoes para o paciente e para o cuidador.

5. Avaliacdo das atividades funcionais: as atividades funcio-
nais foram avaliadas pelo Questionario de Atividades Funcionais
(Pfeffer)2s2. Essa escala avalia 10 itens em relagdo a funcionalidade
mediante o grau de independéncia para realizagdo das atividades
instrumentais de vida didria. A pontuagio varia entre 0 e 30. A partir
do escore 3 indica a presenga de prejuizo funcional e quanto maior
a pontuagao, mais dependente é o paciente.

6. Avaliagio de sobrecarga em cuidadores: a avaliacdo de so-
brecarga em cuidadores foi feita pela Escala Zarit Burden Interview
(Zarit)>. Essa escala é composta por 22 itens e avalia o quanto as
atividades do cuidado tém impacto sobre a vida social, o bem-estar
fisico e emocional e as finangas do cuidador. As respostas de cada
item podem variar de 0 a 4 pontos, desde nunca até sempre.

7. Avaliagao da consciéncia da doenga: a consciéncia da
doenga foi avaliada por meio da Escala de Avaliagio do Impacto
Psicossocial do Diagnéstico de Deméncia (AIPD)!3, composta
por 35, perguntas divididas em cinco dreas: consciéncia do déficit,
relagdo social, relagao familiar, atividades de vida didria e relagdo
afetiva. Essa escala avalia a discrepancia entre o relato do paciente
e do cuidador. A consciéncia da doenga foi considerada preservada
quando tanto os déficits cognitivos, principalmente a perda de me-
mdria, quanto os prejuizos causados pela DA na vida cotidiana eram
mencionados espontaneamente pelo paciente e havia concordancia
entre as histdrias do paciente/cuidador. Quando o paciente apenas
percebia o déficit cognitivo ou os prejuizos na vida didria e existiam
discrepéncias entre a historia dele e a do cuidador, a consciéncia da
doenga foi considerada parcialmente comprometida. A auséncia de
consciéncia da doenga foi avaliada quando o paciente ndo percebia/
negava a presenca de déficits cognitivos e os prejuizos causados pela
doenga e existiam discrepéancias entre paciente e cuidador.

Os pacientes e cuidadores foram entrevistados em conjunto por
um psicdlogo para a entrevista sociodemografica e aplicagdo das
escalas de avaliagdo.

O estudo foi aprovado pelo Comité de Etica do IPUB/UFR] e
todos os pacientes e familiares assinaram o termo de consentimento
livre e esclarecido.

Analise estatistica

As variaveis investigadas (MEEM, Pfeffer, Cornell, QdV-DA e Zarit)
ndo apresentaram distribui¢do normal e foram analisadas por testes
ndo paramétricos. Com isso, a comparagao do momento baseline e
o segundo momento da avaliagdo de um mesmo grupo foi realizada
por meio do teste de Wilcoxon e do teste qui-quadrado (X?) para
comparar as variaveis categoricas AIPD e CDR.

No segundo momento da avaliagdo, procurou-se comparar
dois grupos (grupo 1, que nio alterou a consciéncia da doenga, e
grupo 2, que alterou a consciéncia da doenga). Para a comparagio
das variaveis dependentes entre os grupos (grupo 1 x grupo 2), foi
realizado o teste de Mann-Whitney-U. A significAncia estatistica
foi estabelecida para p < 0,05. As analises foram realizadas com o
software SPSS versdo 15.0.

Resultados

O grupo de pacientes com DA era, inicialmente, constituido por 25
participantes, todos apresentando deméncia leve e sem diferengas
sociodemograficas. No entanto, no segundo momento de avaliagéo,
sete participantes foram excluidos do estudo: um paciente apresen-
tou sintomas psicoticos; um paciente evoluiu para uma sindrome
demencial mista e cinco familiares recusaram-se a retornar a segunda
avaliagdo. Ao final, foram avaliados, longitudinalmente, 18 pacientes.

Dentre os pacientes avaliados, 12 eram mulheres (66,6%).
A idade dos pacientes foi de 77,7 + 7,18 (63-88) anos. A escolaridade
foi baixa (4 anos ou menos) em 7 pacientes (38,8%), intermedidria (7
anos a 11 anos) em 10 pacientes (55,5%) e alta (12 anos ou mais) em
1 paciente (5,5%). O tempo de duragdo da doenga foi de 5,2 + 2,84
(1 ano a 9 anos). A maioria dos cuidadores é de mulheres (88,8%).
Os cuidadores familiares foram: filhas (50%), esposas (22,2%), filho
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(5,5%), sobrinha (5,5%) e marido (5,5%). A escolaridade foi inter-
mediaria (8 a 11 anos) em 10 cuidadores (55,5%) e alta (12 anos e
mais) em 8 cuidadores (44,4%).

A variagao do grau de consciéncia da doenga foi avaliada em base-
line e no segundo momento. No momento baseline, 7 pacientes (38%)
apresentaram consciéncia da doenga preservada, 10 pacientes (55%),
consciéncia da doenga parcial e 1 paciente (5%), consciéncia da doenga
ausente. No segundo momento, encontraram-se consciéncia da doenga
preservada em 1 paciente (5%), consciéncia da doenga parcial em 13
pacientes (72%) e consciéncia da doenga ausente em 4 pacientes (22%).

Todos os pacientes, no momento baseline, tinham DA leve
(CDR1). No segundo momento, foram encontrados 11 pacientes
(60%) que se mantiveram como CDRI1 e 7 pacientes (38%) que
evoluiram para CDR2.

Nio foram encontradas diferengas significativas entre conscién-
cia da doenga, género, idade e tempo de doenga. O grau de conscién-
cia da doenga apresentou diferenca estatisticamente significativa
entre o momento baseline e o segundo momento de avaliacio (p =
0,02). Foram encontradas também diferengas significativas entre
o momento baseline e o segundo momento na avalia¢do do esta-
do cognitivo, nas atividades funcionais, na presenga de sintomas
depressivos e no estadiamento clinico da doenga, como pode ser
observado na tabela 1.

Tabela 1. Diferengas entre as varidveis dependentes no baseline e segundo

momento

1% avaliagao 2% avaliagdo p valor
MEEM (escore) 24,0 (16-25) 16,0 (14-25) 0,00*
Pfeffer (escore) 12,5 (5-19) 16,5 (7-24) 0,00*
Cornell (escore) 2,0(1-3) 4,0(2-7) 0,00%
QdV-paciente (escore) 34,0 (30-38) 33,0(30-37) 0,60
Zarit (escore) 31,0 (19-41) 30,0 (21-46) 0,43*
QdV-cuidador (escore) 31,0(25-37) 28,0 (27-33) 0,20*

MEEM: Miniexame do Estado Mental; Pfeffer: Questionario de Atividades Funcionais; Cornell:
Escala Cornell para Depressao na Deméncia; QdV-paciente: Escala Qualidade de Vida na Doenca
de Alzheimer; Zarit: Escala Zarit Burden Interview; QdV-cuidador: Escala Qualidade de Vida na
Doenca de Alzheimer.

*Valores expressos em mediana e intervalo interquartilico.

Como a amostra utilizada foi heterogénea, procurou-se comparar
no segundo momento o estado cognitivo geral, atividades funcionais,
qualidade de vida e sobrecarga do cuidador. Os 18 pacientes foram
divididos em dois grupos, independentemente do seu estadiamento
clinico. O grupo 1 (n = 9) foi composto por pacientes que nao apre-
sentaram alteracdo da consciéncia da doenga e o grupo 2 (n = 9) foi
formado por pacientes que apresentaram alteragdo da consciéncia
da doenga. Foi encontrada diferenca estatisticamente significativa
no segundo momento da avaliagio entre o grupo 1 e o grupo 2 em
relagdo ao estado cognitivo geral (p < 0,01), presenca de sintomas
depressivos (p = 0,05) e atividades funcionais (p = 0,05) como in-
dicado na tabela 2.

Tabela 2. Comparacdo entre estado cognitivo, funcional, depressao,
qualidade de vida e sobrecarga do cuidador em relagdo ao grupo 1 e 2
ap6s seis meses

Grupo1(n=9) | Grupo2(n=9)

Manteve AIPD | Alterou AIPD p valor
MEEM (escore) 25 (22-26) 15(9-16) 0,01*
Pfeffer (escore) 18(11-28) 28 (18-30) 0,05*
Cornell (escore) 4(1-7) 4(4-7) 0,05%
Zarit (escore) 25 (23-47) 38 (15-41) 0,79
QdV-paciente (escore) 32(30-34) 36 (28-38) 0,90
QdV-cuidador (escore) 26 (25-30) 22 (19-25) 0,24

MEEM: Miniexame do Estado Mental; Pfeffer: Questionario de Atividades Funcionais; Cornell:
Escala Cornell para Depressao na Deméncia; CDR: Estadiamento Clinico da Deméncia; Zarit:
Escala Zarit Burden Interview; QdV-paciente: Escala Qualidade de Vida na Doenca de Alzheimer;
QdV-cuidador: Escala Qualidade de Vida na Doenga de Alzheimer.

* Diferenca significativa no segundo momento da avaliagdo entre o grupo 1€ o grupo 2.

Discussao

Neste estudo preliminar, demonstrou-se comprometimento da
consciéncia da doenga em uma avaliagao longitudinal, corroborando
resultados encontrados em outros estudos®12131516.19,

Os pacientes com DA, frequentemente, apresentam comprome-
timento da consciéncia da doenga em relagdo a suas dificuldades
cognitivas e funcionais®. No entanto, a variedade de métodos de
avaliagao e selecdo de sujeitos pode ocasionar resultados diversos,
pois se sabe que a consciéncia da doen¢a nido é um constructo
unitdrio e tem variadas manifestacdes clinicasso1l. Realizou-se
uma avalia¢do de consciéncia da doenga mais completa, incluindo
funcionalidade e qualidade de vida, uma vez que, normalmente, as
avaliagoes feitas na drea restringem-se apenas a aspectos relacionados
ao comprometimento cognitivo®1215-18, Esses achados sugerem que o
comprometimento da consciéncia da doenga em pacientes com DA
leve estaria relacionado ao agravamento dos estados cognitivo®1215.19
e funcionalio1®, Esses achados consubstanciam a hipdtese de que o
comprometimento da consciéncia da doenga na DA estaria relacio-
nado a gravidade clinica da doenga?®121519,

A presenga de estados depressivos em pacientes com DA leve tem
sido relatada em diversos estudos com resultados conflitantes1#282,
Foram excluidos neste estudo pacientes com depressdo, na medida em
que esse quadro clinico pode ser um fator de confundimento do déficit
cognitivo na deméncia. Entretanto, houve aumento dos sintomas de-
pressivos entre o momento baseline e o segundo momento de avaliagdo.
Alguns estudos!o12 relatam que o aumento dos estados depressivos na
demeéncia poderia ser considerado como uma reagiio emocional ante
o reconhecimento de algum aspecto do adoecimento. Por outro lado, a
depressao pode agugar nos individuos a nogao de que algo estd errado
ou indo mal, propiciando maior reconhecimento de doenga. Esses
sa0 aspectos que merecem ser aprofundados em estudos posteriores.

O conceito de qualidade de vida tem se constituido em uma das
chaves na assisténcia a pacientes com DA25. A avaliagdo da qualidade
de vida tem sido utilizada, principalmente, para mensuragio do re-
conhecimento por parte do paciente e de seu cuidador de aspectos
considerados subjetivos como satde, amizades, bem-estar e satisfa-
¢d02. Em nosso estudo, observou-se que a avaliagdo da qualidade
de vida por parte dos cuidadores estaria relacionada a auséncia ou
diminui¢do dos sintomas depressivos dos pacientes. Variagdes no hu-
mor do paciente sao fatores que interferem na percep¢ao do cuidador
em relagdo a qualidade de vida do paciente2s. Um dado interessante
seria o fato de os cuidadores, apesar da sobrecarga de cuidados,
ndo avaliarem a qualidade de vida dos pacientes como negativa.
A avaliagdo que o cuidador faz do estado geral do paciente normal-
mente tem sido dependente do seu grau de sobrecargae presenca de
sintomas depressiv0s30. Em nosso estudo, ndo se encontrou variacdo
na sobrecarga do cuidador, a qual pode ainda ser considerada como
relativamente baixa. Isso pode estar relacionado ao local onde foi rea-
lizado o estudo: um centro de referéncia para DA, no qual cuidadores
recebem continuamente informagoes e orienta¢des quanto a rotina
de cuidados e manejo do paciente e seus déficits. Por outro lado, a
auséncia de diferengas na avaliagdo da qualidade de vida por parte
do paciente pode estar relacionada ao préprio comprometimento da
consciéncia da doenga, na medida em que pacientes com DA, com
a progressdo da doenga, tendem a subestimar a presenca de seus
déficits cognitivos e funcionais, superestimando seu desempenho
quando avaliados em testes objetivos!3.

A operacionalizacdo do constructo consciéncia da doenga merece
discussio, visto que muitas vezes paciente e cuidador nao concordam
quanto a gravidade dos déficits, em virtude de fatores como presenga
de sobrecarga do cuidador. A analise da discrepancia entre pacientes e
cuidadores sugere que os pacientes tendem a subestimar suas dificul-
dades ou os cuidadores a superestimar os déficits dos pacientes, por
causa do seu grau de sobrecarga3. Entretanto, os cuidadores ainda sao
considerados os melhores informantes sobre as alteragdes cognitivas
e do comportamento na deméncia>®. O método de avaliagdo mais
utilizado na rea sdo os questiondrios de discrepancia entre os relatos
dos pacientes e cuidadores?101315161819. Com 0 objetivo de controlar
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essas variaveis, avaliou-se a relagdo entre a sobrecarga do cuidador e
a percepcao da qualidade de vida do paciente por parte deste.

Algumas limitacdes deste estudo podem ser apontadas. Os re-
sultados devem ser interpretados com certa cautela, pois a amostra
é pequena, fato que esperamos sanar em futuro proximo. Outra
limitagdo se refere & auséncia de um grupo controle. Entretanto,
até esse momento e até onde é do nosso conhecimento, este é o
primeiro estudo brasileiro de avaliagdo longitudinal da consciéncia
da doenga na DA.

Este estudo demonstra que hd comprometimento significativo da
consciéncia da doenga aolongo de seis meses de observagao de pacientes
com DA. Um dado relevante esta relacionado a realizagdo de uma ava-
liagdo mais acurada do estado cognitivo e funcional. Esses dados podem
ser Uteis para auxiliar a comunicagdo entre pacientes e familiares, entre
profissionais de satide e pacientes e cuidadores, para o planejamento
de atividades de reabilitagdo e orientagdo familiar e ainda para a de-
terminagdo de capacidades civis e legais dos pacientes com deméncia.
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