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R E S U M O

S U M M A R Y

Introdução: A integração precoce dos doentes com Demência tipo Alzheimer (DA) na
rede de cuidados de saúde é determinante na evolução da doença e na qualidade de
vida do doente e familiares. A percepção dos sintomas iniciais da DA desempenha um
papel importante nesse processo.
Objectivos: Analisar o reconhecimento dos primeiros sintomas da DA pelos familiares
e caracterizar o grau de deterioração que determina o seu reconhecimento.
Participantes e métodos: Foi elaborada entrevista semi-estruturada incluindo questões
sobre: i) caracterização sociodemográfica do doente e cuidador; ii) história natural da
doença e iii) primeiros sintomas da DA. A entrevista foi realizada telefonicamente aos
cuidadores dos doentes com DA seguidos na consulta de neurologia de dois Hospitais.
Resultados: Incluídos 41 doentes (22M;19F) com início da doença aos 69 anos (51-81)
e 14,6 meses (2-43) desde o diagnóstico. Escolaridade: doentes = 3,2 ± 2,2 e cuidadores
= 5,37 ± 3,2 anos; pontuação para hábitos extra-profissionais: doentes = 2,6 ± 1,9 e
cuidadores = 2,9 ± 2. Foi referido envolvimento inicial de uma área cognitiva em 12.2%
dos doentes; 58.5% foram referidos com 4-6 áreas. As mulheres cuidadas pelos maridos
tinham menos áreas envolvidas quando foram reconhecidas do que os maridos cuidados
pelas mulheres (2,7 ± 1,5 vs 4 ± 2,5). O tempo médio para queixa ao médico de família
(MF) foi 4,16 ± 5,68 meses e para a primeira consulta de neurologia 27,7 ± 13,9. Não foi
encontrada correlação entre estes intervalos e o nível de escolaridade ou hábitos
extra-profissionais.
Conclusão: As famílias têm dificuldades em detectar a demência e transmitir informação
adequada ao MF. O par doente-cuidador pareceu determinar o reconhecimento: doentes
do sexo feminino foram reconhecidas com envolvimento de menos áreas cognitivas,
podendo resultar do papel mais activo da mulher no funcionamento familiar. A
caracterização do processo de percepção da demência é fundamental para a definição
de estratégias de detecção e intervenção adequadas nesta patologia.

Palavras-chave: Demência de Alzheimer, percepção dos familiares, reconhecimento,
funcionamento cognitivo, sintomas iniciais, actividades da vida diária.

THE INITIAL SYMPTOMS OF ALZHEIMER DISEASE: caregiver perception
Introduction: Early recognition of Alzheimer’s disease (AD) symptoms is crucial to the
integration of patient and caregiver in the healthcare system. Family perception of
initial cognitive and behavioural symptoms is decisive and has impact on quality of life
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of both patient and family.
Objectives: To analyse caregiver’s perception of initial AD symptoms and characterize
the degree of cognitive decline that determines disease recognition.
Participants and methods: A semi-structured interview was performed including
questions about: i) socio-economic characterization of patient and caregiver; ii) disease
natural history; iii) DA first symptoms. The interview was applied by phone to a sample
of caregivers of patients from two memory clinics.
Results: Were included 41 patients (22M;19F) with age at onset of 69 years (51-81) and
a mean of 14.6 months (2-43) since diagnosis. School level: patients = 3,2 ± 2,2 and
caregivers = 5,37 ± 3,2 years; leisure activities score: patients = 2,6 ± 1,9 and caregivers
= 2,9 ± 2. Patients were recognized with involvement of 4-6 cognitive areas in 58.5%;
only 12.2% had one cognitive area involved. Women cared by their husbands had less
cognitive areas involved at initial perception than men cared by their wives (2,7 ± 1,5 vs
4 ± 2,5). Time interval since family perception until reporting to the general practitioner
(GP) was 4,16 ± 5,7 months and to neurological observation 27,7 ± 13,9. No correlation
was found between these intervals and school level or leisure activities.
Conclusions: Families have difficulties in the detection of initial dementia symptoms
and in adequately transmitting them to GP. The pair of patient and caregiver seemed
determinant in dementia recognition: female patients were recognized with less cognitive
areas involved, probably in relation with their greater enrolment in household activities.
The characterization of the process of perception in dementia is crucial for definition of
adequate strategies of detection and intervention in AD.

Key words: Alzheimer’s disease, caregiver perception, disease recognition, initial symptoms, functional
activities.

INTRODUÇÃO
Na história natural da Doença de Alzheimer (DA), re-

presentada na Figura 1, a forma estabelecida é relativa-
mente bem conhecida mas no entanto, quadros como o
defeito cognitivo ligeiro e a fase inicial da DA são mal
reconhecidos pela comunidade e frequentemente sub-dia-
gnosticados no sistema de cuidados de saúde1,2.

Na fase inicial, quando os sintomas são discretos
(fase invisível ou silenciosa) encontramos sentimentos
de incerteza e ansiedade tanto no doente como na famí-
lia2, sendo a percepção dos sintomas iniciais da doença
influenciada por vários factores relacionados com a
raça, cultura, religião, crenças sociais e educação3-7. O
reconhecimento da demência nas suas fases iniciais é
difícil não só para a família como para os profissionais
de saúde que prestam cuidados à população idosa.
Macdonald AJD et al., 2003, encontraram, em lares de
idosos, uma percentagem elevada (77,8%) de casos de

demência não detectados pelas equipas de enfermagem.
A presença de alterações comportamentais graves pa-
receu ser mais determinante para a suspeita de demên-
cia do que a pontuação obtida no MMSE8.

Werner  e t  a l ,  2001,  numa amost ra  de  220
cuidadores de idosos com DA, encontrou conheci-
mentos insuficientes acerca de demência, sendo os
factores determinantes o ser cônjuge e o baixo nível
de instrução3. A falta de conhecimentos sobre a DA
repercute-se inevitavelmente no reconhecimento dos
sintomas iniciais, atrasando a integração na rede de
cuidados de saúde, as possibilidades de diagnóstico
correcto e consequentemente o tratamento precoce,
com repercussão negativa na qualidade de vida do
doente e família9. Pelo contrário, foi demonstrado que
os cuidadores com mais conhecimentos sobre o pro-
cesso demencial apresentam menores índices de de-
pressão10,11.
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Apesar das limitações referidas, os cuidadores são na
sua maioria familiares próximos (cônjuges ou filhos) dos
doentes, conhecedores da sua personalidade e nível de
funcionamento pré-mórbidos e por isso bem posicionados
para fornecer dados sobre o processo demencial12-17. Está
também provado que em doentes com compromisso de
memória a percepção dos cuidadores sobre os défices
cognitivos foi preditiva do desenvolvimento de DA num
período de dois anos18.

Por outro lado, o ritmo a que ocorre o declínio cogniti-
vo também se pode relacionar com o reconhecimento da
doença e depende de vários factores, acontecendo mais
rapidamente com: idade precoce de início; maior nível de
escolaridade; presença de anosognosia; sintomas
psicóticos; limitação das actividades de vida diária; e bai-
xa pontuação no MMSE19-21.

Nos últimos anos vários estudos demonstram que os
inibidores da colinesterase apresentam uma boa relação
custo-benefício: quando administrados nas fases iniciais
da doença permitem manter os doentes em fases menos
avançadas da DA e atrasar a institucionalização, a qual
representa grande parte da sobrecarga económica da
doença9.

Sendo o reconhecimento precoce da DA determinante
para as estratégias actuais de intervenção, propusemo-
-nos caracterizar o processo de percepção da DA pelos
familiares e determinar o grau de deterioração cognitiva
necessária ao seu reconhecimento e que factores são mais
influentes.

PARTICIPANTES E MÉTODOS
Participantes
Foram incluídos 41 cuidadores de doentes com o

diagnóstico de doença de Alzheimer provável, de acor-
do com os critérios clínicos de diagnóstico do
NINCDS-ADRDA22.

Os doentes habitavam com os seus cuidadores na co-
munidade e frequentavam entre 1999 e 2002 uma das duas
Consultas de Demência dos Hospital Pedro Hispano,
Matosinhos e Hospital São Sebastião, Santa Maria da
Feira, que juntos prestam cuidados de saúde na área de
Neurologia a uma população estimada de 800 000 habitan-
tes. A população com mais de 30 anos representa um total
de 478 539 habitantes, com taxas de analfabetismo que
variam entre um mínimo de 4,8% e um máximo de 11,7%23.
Os 41 entrevistados foram os que durante o período refe-
rido cuidavam de doentes que dispunham de telefone vá-
lido nos registos administrativos dos respectivos hospi-
tais. Todos os cuidadores contactados aceitaram partici-
par na entrevista.

Instrumentos de avaliação
Foi elaborada uma entrevista semi-estruturada (deta-

lhada abaixo e em apêndice) para realização por telefone
ao cuidador principal: pessoa com responsabilidade regu-
lar na prestação de cuidados ao indivíduo com demên-
cia24. A entrevista foi realizada por psicólogos com um
período de treino prévio com especial ênfase na necessi-
dade de re-situar o entrevistado na altura do reconheci-
mento da doença.

A entrevista consistiu num primeiro grupo de questões
para recolha de dados sociodemográficos, escolares, pro-
fissionais e actividades extra-profissionais do doente e do
cuidador e sobre a história natural da doença. A segunda
parte da entrevista incluiu questões acerca da relação do-
ente/cuidador (grau de parentesco, primeira pessoa a notar
os sintomas, coabitação e número de visitas). A terceira
parte era composta por 26 itens que correspondiam a possí-
veis sintomas de DA presentes quando a doença foi reco-
nhecida. Estes itens foram agrupados em seis áreas princi-
pais da cognição e comportamento: memória (itens 1-7),
linguagem (itens 8-10), orientação (itens 11-15), praxias
(itens 16-18), raciocínio/julgamento (itens 19-23) e humor/
personalidade (itens 24-26). Foi atribuído um ponto a cada
item referido pelo cuidador como alterado no início da
doença, zero caso contrário. Para cada sintoma presente na
altura do primeiro reconhecimento foi ainda perguntado: i)
se estava presente de forma intermitente atribuindo-lhe o
valor um ou de forma contínua atribuindo-lhe o valor dois;
ii) o grau de interferência no funcionamento do doente; iii)
e o grau de interferência no funcionamento familiar com três

Fig. 1. Representação da história natural da Demência de
Alzheimer
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alternativas de resposta, um para sem interferência, dois
para interferência moderada e três para grave.

Análise estatística
O reconhecimento inicial da DA foi avaliado segundo

o número de áreas cognitivas afectadas de entre as seis
acima referidas, o número de sintomas referidos em cada
área e o grau de interferência no funcionamento do doen-
te e familiar (somando os graus de interferência de cada
sintoma referido). Deste modo a partir dos 26 itens e dada
a complexidade de análise dos dados, foram criados cinco
índices:

a) número de áreas envolvidas na altura do reconheci-
mento pelo cuidador. Corresponde à soma das áreas com
respostas afirmativas.

b) pontuação total (P1). Soma das respostas afirmati-
vas em todas as áreas.

c) grau de interferência no funcionamento familiar. Soma
dos graus de interferência de cada sintoma dividida pela
pontuação total.

d) grau de interferência no funcionamento do doente.
Soma dos graus de interferência de cada sintoma dividida
por P1.

e) grau de persistência dos sintomas. Soma das pontu-
ações do carácter temporal de cada sintoma dividida por
P1.

Foi feita uma análise descritiva das características
sociodemográficas do doente e do cuidador; característi-
cas da situação doente/cuidador; e características clíni-
cas da história natural da doença:

a) Características sociodemográficas do doente e
cuidador. Incluiu informação acerca da idade, género, es-
tado civil, morada, grau de escolaridade (nível alcançado
e especificações acerca do analfabetismo), história profis-
sional, actividades extra-profissionais (seis itens; 1 ponto
por cada item; convertido numa pontuação total).

b) Características da situação doente/cuidador. Grau
de parentesco doente/cuidador coabitação na altura do
reconhecimento dos primeiros sintomas e padrão de visi-
tas, grau de parentesco da primeira pessoa a notar os sin-
tomas.

c) Características clínicas da história natural da
doença. Mês e ano dos primeiros sintomas, data de quei-
xa ao médico de família, data da primeira consulta de
neurologia. Destes dados foram calculados: idade de

início da doença, intervalo de tempo entre os primeiros
sintomas e a queixa ao médico de família, intervalo de
tempo até à primeira consulta de neurologia, tempo de
evolução à data do estudo e duração do seguimento
clínico em Neurologia.

Foi analisado o número de áreas cognitivas afectadas,
o número de sintomas referidos em cada área, o grau de
interferência no funcionamento do doente e familiar, se-
gundo as características dos cuidador e doente acima re-
feridas utilizando análise de variância de um factor ou dois
factores, caso a distribuição das características o permi-
tisse (one way e two way ANOVA). Combinando o sexo
do doente com o grau de parentesco do cuidador criou-se
uma variável referindo os tipos de pares encontrados: 1)
homens cuidados pelas esposas; 2) mulheres cuidadas
pelos maridos; 3) homens cuidados pelas filhas; 4) mulhe-
res cuidadas pelas filhas, tendo sido também analisado o
número de áreas afectadas segundo esta variável utilizan-
do o mesmo método. A relação entre o número de áreas
cognitivas afectadas e o período entre a percepção do
início da doença e o recurso aos médico de família e neu-
rologista foi avaliada utilizando a correlação de Pearson.
A análise estatística foi feita com recurso ao programa
Statistica 99 Statsoft, Inc..

RESULTADOS
Caracterização sociodemográfica e clínica
Serviram de base ao estudo 41 doentes, dos quais 22

eram homens e os restantes mulheres que não diferiam
significativamente entre hospitais sendo por isso sempre
analisados em conjunto. A média de idades de início da
doença foi de 69 anos (51-81 anos) e o tempo médio decor-
rido desde o diagnóstico de 14,6 meses (2-43). A maioria
dos doentes (70,7%) tinha até quatro anos de escolarida-
de, 21,9% eram analfabetos e apenas 39,1% pontuavam
acima de três em actividades extra-profissionais. Trinta e
um doentes (75,6%) eram casados e 61% tinham experiên-
cia profissional como operários no sector industrial. As
características sociodemográficas e clínicas dos doentes
são apresentadas no quadro I.

Na quadro II são apresentados os dados dos 41
cuidadores que constituíram a amostra de participantes
no estudo. O protocolo de entrevista demorou em média
23,0 minutos (dp=6,1; m=15; M=40) a ser aplicado. Trinta
e seis (88%) dos cuidadores já coabitavam com o doente
na altura em que reconheceram a doença. Os cuidadores
femininos (esposas e filhas) representaram 78% da amos-
tra correspondendo os 22% restantes aos maridos de côn-

VÍTOR TEDIM CRUZ et al
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des como leitura (49% nos doentes e 66% nos cuidadores)
e escrita (31% e 29%, respectivamente).

Caracterização do reconhecimento da doença
Considerando o grupo familiar, a primeira pessoa a re-

conhecer a presença de compromisso cognitivo nestes
doentes foi a esposa em 56% dos casos (n=23), os filhos
em 39% (n=16) e o próprio em 4,8% (n=2). Em 38 doentes a
primeira pessoa a reconhecer os sintomas foi o cuidador
principal.

No quadro III são apresentados para cada área
cognitiva, o número de doentes onde foram referidas como
envolvidas na altura do reconhecimento da demência pelo
cuidador, a média do número total de sintomas em cada
área e a média do grau de interferência na família e no
doente. Na altura do reconhecimento da demência, a me-
mória não foi referida como afectada apenas em 7% dos
casos e apenas para 19% foi negada a presença de altera-
ções do humor e personalidade. Os sintomas na categoria
julgamento/raciocínio são associados a um maior grau de
interferência na família e no doente.

SINTOMAS INICIAIS DE DEMÊNCIA DE ALZHEIMER

 
Características dos participantes  
 

 
N (%) 

 
Género  

 

    masculino  22 (53,6%) 
    feminino  19 (46,3%) 
Média de idades (anos) 72,2 (dp=8,5; m=53; M=84) 
Estado civil   
     casados  31 (75,6%) 
     solteiros, viúvos ou divorciados  10 (24,4%) 
Escolaridade (média) em anos 3,2 (dp=2,27; m=0; M=11) 
     analfabetos  9 (21,9%) 
     ≤  4 anos 29 (70,7%) 
     5-9 anos  2 (4,9%) 
     10-12 anos  1 (2,4%) 
     > 12 anos 0 
Actividades extra-profissinais (média) 2,6 (dp 1,94; m=0; M=6) 
      0- 3 25 (60,9%) 
      4- 6  16 (39,1%) 
Actividade profissional  
    Agricultura 9 (22%) 
    Indústria 25 (61%) 
    Comércio e Serviços 7 (17,1%) 
Reformados 35 (85%) 
Tempo desde os 1os sintomas (meses) 42,4 (dp=18,1; m=6; M=81) 
Tempo desde o diagnóstico clínico (meses) 14,6 (dp=10,8; m=2,2; M=42,8) 
dp: desvio padrão; m: mínimo; M: máximo; id: idade média  

Quadro I - Características sociodemográficas e clínicas dos
doentes

 
Características dos participantes 
 

 
N (%) 

Género  
 

    masculino  9 (22%) 
    feminino  32 (78%) 
Média de idades (anos) 57,7 (dp=15,4; m=21; M=84) 
Grau de parentesco com o doente   
     Cônjuge  26 (63,4%);(id=66,1;dp11,3;m=40;M=84) 
     Filhas  15 (36,6%);(id=43,1;dp=9,4;m=21;M=58) 
Coabitação com o doente  36 (87,8%) 
Escolaridade (média) em anos 5,4 (dp=3,2; m=0; M=14) 
     Analfabetos  1 (2,4%) 
     ≤ 4 anos 28 (68,3%) 
     5-9 anos  5 (12,2%) 
     10-12 anos  6 (14,7%) 
     >12 anos 1 (2,4%) 
Actividades extra-profissionais (média) 2,9 (dp=2,0; m=0; M=6) 
      0- 3 22 (53,6%) 
      4- 6  19 (46,4%) 
Actividade profissional   
    Agricultura 5 (12,5%) 
    Indústria 20 (50%) 
    Comércio e Serviços 16 (37,5%) 
Reformados  18 (43,9%) 
dp: desvio padrão; m: mínimo; M: máximo; id: idade média  

Quadro II - Características sociodemográficas dos cuidadores

juges doentes. As filhas tinham uma média de idades de
43,1 anos (21-58 anos) e os cônjuges cuidadores 66,1 anos
(40 a 84 anos). A maioria dos cuidadores (68,3%) tinha
também até quatro anos de escolaridade com 46,4% a pon-
tuar acima de três em actividades extra-profissionais. A
nível profissional 50% eram operários da indústria e 37,5%
no sector do comércio e serviços.

O nível de instrução dos doentes e cuidadores era muito
homogéneo com 3,2 anos de escolaridade para os primei-
ros e cinco anos para os segundos. Os dois grupos tam-
bém não diferiam significativamente no nível de activida-

Grau de interferência/categoria 
média (máximo=3) Área cognitiva Ocorrência 

(%) 

N.º 
sintomas/categoria 

média (máximo) família doente 
Memória 93 % 3,4 (7) 1,6 1,5 
Personalidade/Humor 80 % 1,6 (3) 1,8 1,4 
Julgamento/Raciocínio 61 % 1,1 (4) 2,0 1,7 
Linguagem 59 % 1,0 (3) 1,8 1,4 
Orientação 51 % 1,3 (5) 1,6 1,4 
Praxias 29 % 0,5 (3) 1,9 1,5 

Quadro III - Áreas cognitivas envolvidas aquando do
reconhecimento da demência pelo cuidador

A análise do número de áreas afectadas revelou que o
número de doentes que foi reconhecido como demenciado
com apenas uma ou duas áreas alteradas foi de 12,2% e
14,6% respectivamente e que a maioria (58,5%) apresenta-
va sintomas em quatro ou mais áreas (quadro IV).

N.º de áreas 
 Ocorrência (%) N.º total de sintomas (P1) 

média (mínimo e máximo) 
1 12,2 % 1,4 (1-3) 
2 14,6 % 2,4 (2-8) 
3 14,6 % 4,4 (4-9) 

4 a 6 58,5 % 12,1 (4-25) 

Quadro IV - Número de áreas afectadas por doente

No grupo de doentes com uma ou duas áreas afecta-
das (n=11), observaram-se sintomas de disfunção mnésica
em 72% sendo a segunda área envolvida uma de entre
linguagem, humor e personalidade, julgamento e raciocí-
nio ou orientação. Quando estavam afectadas três ou mais
áreas (n=30), a memória era sempre uma delas.
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Análise de subgrupos
A análise de variância apresentada no quadro V mos-

trou existirem diferenças significativas entre grupos para
o número de áreas afectadas (p< 0,043) e o grau de inter-
ferência no funcionamento familiar (p< 0,04). O teste de
Levéne comprovou homogeneidade das variâncias e es-
tas diferenças não eram explicadas pela variação de ou-
tras variáveis como por exemplo: as idades do cuidador
ou doente; tempo de evolução; tempo de seguimento
clínico; ou intervalos de referenciação. Não foram en-
contradas diferenças significativas na interferência com
o funcionamento do doente ou no grau de persistência
temporal dos sintomas. A análise pos-hoc (teste LSD)
permitiu esclarecer a origem das diferenças detectadas
conforme exposto na quadro V.

DISCUSSÃO
O presente estudo procurou analisar a percepção

dos sintomas iniciais da DA pelos familiares, numa
amostra de doentes seguidos nos serviços de Neuro-
logia de dois hospitais do norte de Portugal. A dimen-
são da amostra e o facto de ser de base hospitalar com
homogeneidade para determinados factores como os
educacionais e culturais faz com que provavelmente
não seja representativa do espectro dos doentes com
DA existentes na comunidade e impede a análise dife-
renciada destes factores neste estudo.

Apesar deste viés de selecção fica demonstrado
que as famílias têm muitas dificuldades em detectar
sintomas iniciais que indicam a presença de demência
e transmiti-los adequadamente ao médico de família
por forma a obter uma consulta de neurologia e iniciar
o processo de integração numa rede de cuidados de
saúde especializados. Isto constitui uma barreira subs-
tancial para a obtenção de cuidados de saúde apropri-
ados pelo doente e cuidador25.

No momento do reconhecimento encontramos en-
volvimento de quatro a seis áreas cognitivas em mais
de metade dos doentes (58,5%), estando a memória
sempre envolvida e sendo assinalados um número
muito elevado de sintomas.

A qualidade de vida do doente e do cuidador de-
pendem muito do meio onde estão inseridos. Contex-
tos sociais mais protectores, como os que acontecem
mais frequentemente em áreas rurais, têm o potencial
de minimizar o impacto da demência nas actividades
de vida diária, o que parece ser uma razão importante
para o atraso no diagnóstico da demência até fases
avançadas26-28.

Por outro lado, a disfunção cognitiva das formas
iniciais de DA é frequentemente mal interpretada como
fazendo parte do processo normal de envelhecimento
contribuindo para dificuldades de reconhecimento de
formas precoces. Um outro factor é a possibilidade de
os indivíduos mais idosos terem actividades menos
exigentes do ponto de vista cognitivo, tornando o
declínio cognitivo si lencioso28.  Pelo lado dos
cuidadores e familiares existem factores como o co-
nhecimento geral sobre a DA e os apoios disponíveis
que são determinantes na procura de diagnóstico. Os
familiares de doentes reconhecidos tardiamente não
sabem da existência de medicação específica para a
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Quadro V - Análise das áreas cognitivas e grau de
interferência familiar por subgrupo doente/cuidador

Análise Pos-hoc N.º de áreas cognitivas Grau de interferência 
 

Mulher cuidada pelo marido 
 

2,7 (dp=1,6)a 
 

 

1,25 (dp=0,4) d 

 
Mulher cuidada pela filha 

 

 

4,7 (dp=1,2) b
 

 

1,76 (dp=0,6) e
 

 
Homem cuidado pela esposa 

 

 

4,0 (dp=1,4) c
 

 

1,76 (dp=0,5) f
 

 
Homem cuidado pela filha 

 
3,3 (dp=2,1) 

 
1,9 (dp=0,6) 

a ≠ b, p<0,008; a ≠ c, p<0,04; d ≠ e, p<0,03; d ≠ f, p<0,03 

O grau de interferência no funcionamento familiar
na altura do reconhecimento da demência foi maior
para os homens (1,7; dp=0,5) do que para as mulheres
(1,5; dp=0,6) mas esta diferença não foi estatistica-
mente significativa (p=0,08). O grau de interferência
nas actividades de vida do doente, avaliado pelo res-
pectivo cuidador, foi também maior nos homens (1,5;
dp=0,5) que nas mulheres (1,2; dp=0,4), com p=0,06. O
grau de persistência temporal dos sintomas apresen-
tou um valor médio de 1,2 (dp=0,2; m=1; M=1,9).

Intervalos de referenciação
Os cuidadores também foram questionados sobre

o tempo que demoraram a referir ao seu médico de fa-
mília as alterações notadas nos seus familiares e o tem-
po decorrido até à primeira consulta de neurologia. O
tempo médio para queixa ao médico de família foi de
4,16 meses (dp=5,7; m=0; M=24,1), enquanto que o
tempo para a primeira consulta de neurologia foi de
27,7 meses (dp=13,9; m=1,2; M=57). Qualquer destes
intervalos de tempo não variou significativamente se-
gundo as características do cuidador e/ou doente nem
estava relacionado com as variáveis indicativas do
reconhecimento da doença.



441

DA nem têm conhecimento das redes de apoio comu-
nitário e possibilidades de institucionalização29,30.

Este facto é confirmado na comparação recente dos
conhecimento sobre DA na população de afro-ameri-
canos com os de raça branca nos Estados Unidos, re-
velando que os primeiros reconhecem tardiamente os
seus doentes e apresentam baixos índices de conheci-
mento geral sobre os sintomas da DA, das fontes de
informação sobre a DA e do seu impacto socioeconó-
mico e familiar4. O conhecimento limitado sobre a DA
associa-se à residência em ambiente rural, a uma acti-
vidade profissional indiferenciada prévia à reforma26,27

e a um baixo nível de instrução atingido4.

Tanto os doentes como os cuidadores analisados
neste estudo tinham baixo nível de escolaridade, com
médias de 3,2 e 5 anos respectivamente, para além de
ambos pontuarem abaixo do valor médio para o envol-
vimento diário em actividades ocupacionais que in-
cluíam a leitura e escrita por exemplo. Para além disso
tanto os cuidadores como os doentes tinham antece-
dentes profissionais sobretudo como operários no
sector industrial e agricultura. Estes dados educacio-
nais, ocupacionais e profissionais estão fortemente
ligados ao contexto social rural ou suburbano e as-
sociados aos vários factores mencionados acima, e
que são determinantes para explicar o atraso verifica-
do no reconhecimento da DA nestes doentes.

A principal conclusão deste estudo diz respeito à
análise dos dados sobre o reconhecimento da DA se-
gundo subgrupos de cuidador e respectivo doente. Foi
encontrada uma tendência significativa para reconhe-
cer mais precocemente a demência nas mulheres quan-
do o marido era o cuidador principal em comparação
com as mesmas mulheres quando cuidadas pelas filhas
ou os homens quando cuidados pela esposa. Isto
relaciona-se possivelmente com os diferentes papéis
da mulher e do homem na sociedade e no funcionamen-
to familiar, particularmente no que diz respeito às acti-
vidades de vida diária. Apesar de os homens poderem
ajudar nas actividades domésticas, são geralmente as
esposas que mantêm estas actividades (e.g. cozinhar e
tratar da roupa e fazer compras) mesmo depois da idade
da reforma tanto em culturas ocidentais como orien-
tais28, o que facilita o reconhecimento de defeitos
cognitivos com repercussão funcional.

Alguns autores argumentam que o atraso no reco-

nhecimento e integração na rede de cuidados pode
depender de um acesso dificultado aos cuidados de
saúde do que dos conceitos acerca da doença em po-
pulações muito ligadas a hábitos e atitudes rurais29.
No entanto, no presente estudo, o tempo para referên-
cia ao médico de família, obtido segundo informação
do próprio cuidador, foi curto (cerca de quatro meses)
o que atesta a proximidade destes profissionais da co-
munidade. Apesar disto verificamos que o intervalo
para uma consulta de Neurologia foi em média supe-
rior a 27 meses, o que em termos práticos acrescenta
cerca de dois anos de evolução a doentes já reconhe-
cidos tardiamente pelos seus familiares.

Não obstante, o reconhecimento precoce da de-
mência oferece vários benefícios: tratamento imediato
de causas reversíveis de demência e mais tempo para
tratar de questões de segurança e fazer arranjos finan-
ceiros e outros planos28.

Num estudo que pretendia avaliar a relação entre o
compromisso cognitivo na doença de Alzheimer e a
dependência dos doentes em relação aos seus
cuidadores, os doentes tinham uma média de 3,8 anos
desde o início das alterações cognitivas e 1,0 ano des-
de o estabelecimento do diagnóstico de DA. O inter-
valo de tempo decorrido desde o início das alterações
cognitivas correlacionou-se positivamente com o grau
de dependência dos doentes, medida pelo número de
horas diárias necessárias de supervisão30. No presen-
te estudo o tempo decorrido desde que os primeiros
sintomas foram reconhecidos, avaliado retrospectiva-
mente pelos cuidadores, e a primeira avaliação por um
neurologista foi em média cerca de 31,8 meses, repre-
sentando provavelmente a maior parte do tempo per-
dido nesta amostra. Isto parece estar de acordo com
estudos que apresentam percentagens superiores a
50% de indivíduos com formas moderadas de demên-
cia, que nunca obtiveram um diagnóstico por parte de
um médico31,32 vivendo na comunidade sem alcançar
o sistema de saúde.

Garcia et al, baseados nos estudos EURODEM,
estimaram um número total de 48 706 indivíduos com
Doença de Alzheimer em Portugal33-35. Aplicando a
mesma taxa de prevalência ao úl t imo censo
demográfico23, espera-se que exista um número total
de 3.568 doentes de Alzheimer na população maior de
30 anos de idade (478 539 habitantes) servida pelos
dois hospitais onde decorreu este estudo. As bases

SINTOMAS INICIAIS DE DEMÊNCIA DE ALZHEIMER
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de dados hospitalares indicam que apenas 6-8% dos
doentes estimados com demência na comunidade es-
tão em seguimento anual na altura desta análise.

A tendência demográfica em Portugal é semelhan-
te à de outros países ocidentais europeus, com uma
percentagem crescente de indivíduos idosos. Homens
e mulheres com mais de 60 anos representam respecti-
vamente 18 e 24% da população total23 e as estimati-
vas sugerem que este valor esteja perto dos 32% no
ano 205036.

Os resultados deste estudo enfatizam a necessida-
de de esforços no âmbito da saúde pública direccio-
nados para a educação da população geral, dos
cuidadores e dos profissionais de saúde acerca dos
sintomas iniciais da demência. São necessários estu-
dos populacionais para avaliar a prevalência e inci-
dência da demência em Portugal e também dirigidos a
determinar as melhores estratégias de preparar a po-
pulação e os profissionais de saúde para o reconheci-
mento precoce da demência37,38 e a orientação ade-
quada e rápida dos doentes e cuidadores39-42. Acres-
ce ainda a necessidade urgente de estimar os custos
directos e indirectos da demência e avaliar o impacto
do seu reconhecimento precoce na utilização de servi-
ços especializados por uma população crescente de
idosos em risco9,43.

Num momento em que se torna claro o benefício do
início precoce de terapêuticas farmacológicas e de ses-
sões de estimulação cognitiva só o diagnóstico pre-
coce da DA poderá permitir a utilização destas estra-
tégias de uma forma mais rentável na fase da doença
onde poderão ser mais eficazes.
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Apêndice
Estrevista ao cuidador do doente
Hora de início:____ Hora de Fim:_____ Duração:______

Parte I – dados referentes ao doente

1. Dados pessoais: Idade:__ Data de nascimento______ Sexo: M F  Estado civil:______ C. Postal:_____  Cuidador principal do doente:________ Grau de parentesco do
inquirido:____________

2. Dados académicos: Escolaridade: ___  Idade início escolaridade:______ Idade fim escolaridade: ______ Línguas estrangeiras: _______________   Carta de condução: sim não
Idade: No caso de ser analfabeto:
1. assina o nome            sim   não
2. conhece as horas       sim   não
3. faz cálculo mental       sim   não
4. lê algarismos              sim   não
5. escreve algarismos     sim  não
6. faz telefonemas                                      sim  não
7. atende o telefone e fica com recados    sim  não
8. movimenta conta bancária                     sim  não
9. viaja só transporte público                      sim  não
10. faz compras                                     sim   não

3. Dados profissionais:
Profissão1: _______idade:__ Profissão2: ________idade:___ Profissão3: _______ idade:___ Reformado:   sim  não   Com que idade: ___     Motivo:  limite de idade   doença

4. Hábitos e actividades extra-profissionais em adulto

Parte II – dados referentes ao cuidador

1. Dados pessoais:  Idade:___ Data de Nascimento:________ Sexo:  M   F

2. Dados académicos:  Escolaridade: ___ Idade início escolaridade:____ Idade fim escolaridade: ___ Línguas estrangeiras: __________________Carta de condução:  sim  não  Idade:
No caso de ser analfabeto:
1. assina o nome     sim   não
2. conhece as horas     sim   não
3. faz cálculo mental     sim   não
4. lê algarismos     sim   não
5. escreve algarismos        sim  não
6. faz telefonemas                                        sim  não
7. atende o telefone e fica com recados  sim  não
8. movimenta conta bancária              sim  não
9. viaja só transporte público              sim  não
10. faz compras              sim  não

3. Dados profissionais
Profissão 1: _______idade: ___  Profissão 2: ________idade: ___  Profissão 3: _______idade: ___Reformado:   sim  não   Com que idade: ___     Motivo:  limite de idade   doença

4. Hábitos e actividades extra-profissionais em adulto
Hábitos de leitura:    sim  não Quais:
Hábitos de escrita:   sim  não quais:
Cálculo mental:        sim  não quais:
Cálculo escrito:        sim  não quais:
Desenho:                 sim  não quais:
Hobbies:                  sim  não quais:

Parte III – dados referentes à relação doente/família
O seu familiar doente habitava consigo quando começaram os primeiros sintomas? sim não   Se não: Moravam em casas próximas? sim não; na mesma localidade? sim não
Visitava o seu familiar todos os:  dias  semanas  quinzenas  meses

Parte IV – dados referentes ao início da doença do seu familiar
Primeiras alterações notadas:___________________________________ Mês:_____ ano:______ Primeira pessoa a aperceber-se: ________ Quando se queixou ao MF (mês e ano): _______
Alterações seguintes:__________________________________________ Mês:_____ ano:______

Vamos falar de uma série mais detalhada de actividades referentes ao dia-a-dia do seu familiar, devendo assinalar as que se encontravam alteradas no inicio da doença.

M: memória; L: linguagem; O: orientação; P: praxias; J: juízo; R: raciocínio; P: personalidade; H: humor; I: iniciativa; int: intermitente; perm: permanente

Hábitos de leitura:    sim  não Quais:  
Hábitos de escrita:   sim  não Quais: 
Cálculo mental:        sim  não Quais: 
Cálculo escrito:        sim  não Quais: 
Desenho:                  sim  não Quais: 
Hobbies:                   sim  não Quais:  

Presente 
no início 

da DA 

Carácter 
temporal 

Interferência no 
doente 

Interferência 
familiar 

 

S N inter perm 0/+ ++ +++ 0/+ ++ +++
1. Não fixar recados. M          
2. Esquecer tarefas de casa ou trabalho. M          
3. Esquecer o que fez há uns dias ou horas. M          
4. Esquecer números de telefone. M          
5. Esquecer nomes de pessoas. M          
6. Esquecer onde colocou objectos. M          
7. Colocar objectos em locais errados. M          
8. Não seguir as conversas. L          
9. Trocar palavras. L          
10. Dizer coisas que não façam sentido. L          
11. Confundir a idade. O          
12. Confundir a data de nascimento. O          
13. Não saber a data. O          
14. Perder-se ou ficar confuso num lugar. O          
15. Não saber como chegar a casa. O          
16. Dificuldade em realizar tarefas domésticas (preparar refeição, pôr a mesa, etc.). P          
17. Dificuldade em vestir-se correctamente.  P          
18. Dificuldade em manipular objectos. P          
19. Vestir-se desadequadamente (ir para o emprego mal vestido). J          
20. Ser inapropriado nas relações sociais (dizer palavrões em público). J          
21.  Dificuldades em dar e aceitar opiniões. J          
22. Ter dificuldades em tomar decisões. J          
23. Ter problemas com cálculos matemáticos simples na mercearia/supermecado ou com
o balanço do livro de cheques. 

R          

24. Exibir alterações de humor fora do seu normal sem razões aparentes, como por 
exemplo irritar-se sem motivo ou ficar triste. 

H          

25. Pode começar a agir de formas contrárias á sua personalidade actual ficando por 
exemplo, desconfiado, com medos, confuso, teimoso, com ideias fixas, isolado. 

P          

26. Pode ficar passivo, não interagindo, com pouco interesse em actividades de que 
previa-mente gostava e requer muito encorajamento dos familiares para se envolver. 

I          


