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RESUMO

Introdug@o: A integracdo precoce dos doentes com Deméncia tipo Alzheimer (DA) na
rede de cuidados de satde ¢ determinante na evolugdo da doenca ¢ na qualidade de
vida do doente e familiares. A percepcao 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 deterioragdo que determina o seu reconhecimento.
Participantes e métodos: Foi elaborada entrevista semi-estruturada incluindo questdes
sobre: 1) caracterizagdo sociodemografica do doente e cuidador; ii) histéria natural da
doenga 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: Incluidos 41 doentes (22M;19F) com inicio da doenga aos 69 anos (51-81)
e 14,6 meses (2-43) desde o diagnostico. Escolaridade: doentes = 3,2 + 2,2 ¢ cuidadores
= 5,37 + 3,2 anos; pontuacdo para habitos extra-profissionais: doentes = 2,6 = 1,9 ¢
cuidadores =2,9 £ 2. Foi referido envolvimento inicial de uma area cognitiva em 12.2%
dos doentes; 58.5% foram referidos com 4-6 areas. As mulheres cuidadas pelos maridos
tinham menos areas 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 familia
(MF) foi 4,16 + 5,68 meses e para a primeira consulta de neurologia 27,7 + 13,9. Nao foi
encontrada correlagdo entre estes intervalos e o nivel de escolaridade ou habitos
extra-profissionais.

Conclusao: As familias t€ém dificuldades em detectar a deméncia e transmitir informagao
adequada ao MF. O par doente-cuidador pareceu determinar o reconhecimento: doentes
do sexo feminino foram reconhecidas com envolvimento de menos areas cognitivas,
podendo resultar do papel mais activo da mulher no funcionamento familiar. A
caracterizacdo do processo de percepgao da deméncia ¢ fundamental para a defini¢do
de estratégias de detecgdo e interveng@o adequadas nesta patologia.

Palavras-chave: Deméncia de Alzheimer, percep¢do dos familiares, reconhecimento,
funcionamento cognitivo, sintomas iniciais, actividades da vida didaria.

SUMMARY

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.

INTRODUCAO

Na historia natural da Doenca de Alzheimer (DA), re-
presentada na Figura 1, a forma estabelecida ¢ relativa-
mente bem conhecida mas no entanto, quadros como o
defeito cognitivo ligeiro ¢ a fase inicial da DA sdo mal
reconhecidos pela comunidade e frequentemente sub-dia-
gnosticados no sistema de cuidados de saude!-2.

Na fase inicial, quando os sintomas siao discretos
(fase invisivel ou silenciosa) encontramos sentimentos
de incerteza e ansiedade tanto no doente como na fami-
liaZ, sendo a percepgdo dos sintomas iniciais da doenga
influenciada por varios factores relacionados com a
raca, cultura, religido, crencas sociais e educagdo’’. O
reconhecimento da deméncia nas suas fases iniciais é
dificil ndo s6 para a familia como para os profissionais
de satde que prestam cuidados a populagdo idosa.
Macdonald AJD et al., 2003, encontraram, em lares de
idosos, uma percentagem elevada (77,8%) de casos de
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demeéncia ndo detectados pelas equipas de enfermagem.
A presenca de alteracdes comportamentais graves pa-
receu ser mais determinante para a suspeita de demén-
cia do que a pontuagdo obtida no MMSES?.

Werner et al, 2001, numa amostra de 220
cuidadores de idosos com DA, encontrou conheci-
mentos insuficientes acerca de deméncia, sendo os
factores determinantes o ser conjuge e o baixo nivel
de instrucdo>. A falta de conhecimentos sobre a DA
repercute-se inevitavelmente no reconhecimento dos
sintomas iniciais, atrasando a integra¢ao na rede de
cuidados de saude, as possibilidades de diagndstico
correcto e consequentemente o tratamento precoce,
com repercussdo negativa na qualidade de vida do
doente e familia®. Pelo contrario, foi demonstrado que
os cuidadores com mais conhecimentos sobre o pro-
cesso demencial apresentam menores indices de de-
pressdo! 011,
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Fig. 1. Representacdo da historia natural da Deméncia de
Alzheimer

Apesar das limitacdes referidas, os cuidadores sdo na
sua maioria familiares proximos (conjuges ou filhos) dos
doentes, conhecedores da sua personalidade e nivel de
funcionamento pré-morbidos e por isso bem posicionados
para fornecer dados sobre o processo demencial'2"17. Esta
também provado que em doentes com compromisso de
memoria a percepcdo dos cuidadores sobre os défices
cognitivos foi preditiva do desenvolvimento de DA num
periodo de dois anos!8.

Por outro lado, o ritmo a que ocorre o declinio cogniti-
vo também se pode relacionar com o reconhecimento da
doenga e depende de varios factores, acontecendo mais
rapidamente com: idade precoce de inicio; maior nivel de
escolaridade; presenga de anosognosia; sintomas
psicoticos; limitagdo das actividades de vida diaria; e bai-
xa pontuagdo no MMSE!9-21,

Nos ultimos anos varios estudos demonstram que os
inibidores da colinesterase apresentam uma boa relacao
custo-beneficio: quando administrados nas fases iniciais
da doenga permitem manter os doentes em fases menos
avancadas da DA e atrasar a institucionalizagdo, a qual
representa grande parte da sobrecarga econémica da
doenca’.

Sendo o reconhecimento precoce da DA determinante
para as estratégias actuais de interven¢do, propusemo-
-nos caracterizar o processo de percepgdo da DA pelos
familiares e determinar o grau de deterioragdo cognitiva
necessaria ao seu reconhecimento e que factores sdo mais
influentes.

PARTICIPANTES E METODOS
Participantes
Foram incluidos 41 cuidadores de doentes com o
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diagnoéstico de doenga de Alzheimer provavel, de acor-
do com os critérios clinicos de diagnostico do
NINCDS-ADRDA?2,

Os doentes habitavam com os seus cuidadores na co-
munidade e frequentavam entre 1999 e 2002 uma das duas
Consultas de Deméncia dos Hospital Pedro Hispano,
Matosinhos ¢ Hospital Sdo Sebastido, Santa Maria da
Feira, que juntos prestam cuidados de satde na area de
Neurologia a uma populacao estimada de 800 000 habitan-
tes. A populagdo com mais de 30 anos representa um total
de 478 539 habitantes, com taxas de analfabetismo que
variam entre um minimo de 4,8% e um maximo de 11,7%23.
Os 41 entrevistados foram os que durante o periodo refe-
rido cuidavam de doentes que dispunham de telefone va-
lido nos registos administrativos dos respectivos hospi-
tais. Todos os cuidadores contactados aceitaram partici-
par na entrevista.

Instrumentos de avaliacao

Foi elaborada uma entrevista semi-estruturada (deta-
lhada abaixo e em apéndice) para realizacdo por telefone
ao cuidador principal: pessoa com responsabilidade regu-
lar na prestacdo de cuidados ao individuo com demén-
cia?®. A entrevista foi realizada por psicologos com um
periodo de treino prévio com especial énfase na necessi-
dade de re-situar o entrevistado na altura do reconheci-
mento da doenca.

A entrevista consistiu num primeiro grupo de questdes
para recolha de dados sociodemograficos, escolares, pro-
fissionais e actividades extra-profissionais do doente ¢ do
cuidador e sobre a historia natural da doenga. A segunda
parte da entrevista incluiu questdes acerca da relagao do-
ente/cuidador (grau de parentesco, primeira pessoa a notar
os sintomas, coabitagdo e niumero de visitas). A terceira
parte era composta por 26 itens que correspondiam a possi-
veis sintomas de DA presentes quando a doenga foi reco-
nhecida. Estes itens foram agrupados em seis areas princi-
pais da cogni¢do e comportamento: memoria (itens 1-7),
linguagem (itens 8-10), orientacdo (itens 11-15), praxias
(itens 16-18), raciocinio/julgamento (itens 19-23) e humor/
personalidade (itens 24-26). Foi atribuido um ponto a cada
item referido pelo cuidador como alterado no inicio da
doenga, zero caso contrario. Para cada sintoma presente na
altura do primeiro reconhecimento foi ainda perguntado: 1)
se estava presente de forma intermitente atribuindo-lhe o
valor um ou de forma continua atribuindo-lhe o valor dois;
il) o grau de interferéncia no funcionamento do doente; iii)
¢ o grau de interferéncia no funcionamento familiar com trés



VITOR TEDIM CRUZ et al

alternativas de resposta, um para sem interferéncia, dois
para interferéncia moderada e trés para grave.

Analise estatistica

O reconhecimento inicial da DA foi avaliado segundo
o numero de areas cognitivas afectadas de entre as seis
acima referidas, o nimero de sintomas referidos em cada
area ¢ o grau de interferéncia no funcionamento do doen-
te e familiar (somando os graus de interferéncia de cada
sintoma referido). Deste modo a partir dos 26 itens e dada
a complexidade de andlise dos dados, foram criados cinco
indices:

a) numero de areas envolvidas na altura do reconheci-
mento pelo cuidador. Corresponde a soma das areas com
respostas afirmativas.

b) pontuagado total (P1). Soma das respostas afirmati-
vas em todas as areas.

¢) grau de interferéncia no funcionamento familiar. Soma
dos graus de interferéncia de cada sintoma dividida pela
pontuagdo total.

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

e) grau de persisténcia dos sintomas. Soma das pontu-
acdes do caracter temporal de cada sintoma dividida por
P1.

Foi feita uma andlise descritiva das caracteristicas
sociodemograficas do doente e do cuidador; caracteristi-
cas da situagdo doente/cuidador; e caracteristicas clini-
cas da historia natural da doenga:

a) Caracteristicas sociodemograficas do doente e
cuidador. Incluiu informagao acerca da idade, género, es-
tado civil, morada, grau de escolaridade (nivel alcancado
e especificagdes acerca do analfabetismo), historia profis-
sional, actividades extra-profissionais (seis itens; 1 ponto
por cada item; convertido numa pontuagao total).

b) Caracteristicas da situagdo doente/cuidador. Grau
de parentesco doente/cuidador coabitacdo na altura do
reconhecimento dos primeiros sintomas e padrdo de visi-
tas, grau de parentesco da primeira pessoa a notar os sin-
tomas.

¢) Caracteristicas clinicas da historia natural da
doenca. Més e ano dos primeiros sintomas, data de quei-
xa ao médico de familia, data da primeira consulta de
neurologia. Destes dados foram calculados: idade de
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inicio da doenca, intervalo de tempo entre os primeiros
sintomas e a queixa ao médico de familia, intervalo de
tempo até a primeira consulta de neurologia, tempo de
evolugdo a data do estudo e duragdo do seguimento
clinico em Neurologia.

Foi analisado o nimero de areas cognitivas afectadas,
o niimero de sintomas referidos em cada area, o grau de
interferéncia no funcionamento do doente e familiar, se-
gundo as caracteristicas dos cuidador e doente acima re-
feridas utilizando analise de variancia de um factor ou dois
factores, caso a distribui¢@o das caracteristicas o permi-
tisse (one way e two way ANOVA). Combinando o sexo
do doente com o grau de parentesco do cuidador criou-se
uma variavel 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
numero de areas afectadas segundo esta variavel utilizan-
do o mesmo método. A relagdo entre o nimero de areas
cognitivas afectadas e o periodo entre a percep¢ao do
inicio da doenga e o recurso aos médico de familia e neu-
rologista foi avaliada utilizando a correlacdo de Pearson.
A analise estatistica foi feita com recurso ao programa
Statistica 99 Statsoft, Inc..

RESULTADOS

Caracterizac¢io sociodemografica e clinica

Serviram de base ao estudo 41 doentes, dos quais 22
eram homens e os restantes mulheres que nao diferiam
significativamente entre hospitais sendo por isso sempre
analisados em conjunto. A média de idades de inicio da
doenga foi de 69 anos (51-81 anos) ¢ o tempo médio decor-
rido desde o diagnoéstico 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 trés em actividades extra-profissionais. Trinta e
um doentes (75,6%) eram casados e 61% tinham experién-
cia profissional como operarios no sector industrial. As
caracteristicas sociodemograficas e clinicas dos doentes
sdo apresentadas no quadro 1.

Na quadro II sdo apresentados os dados dos 41
cuidadores que constituiram 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 ja coabitavam com o doente
na altura em que reconheceram a doenga. Os cuidadores
femininos (esposas e filhas) representaram 78% da amos-
tra correspondendo os 22% restantes aos maridos de con-
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Quadro I - Caracteristicas sociodemogradficas e clinicas dos

doentes

Caracteristicas 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, viivos 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%)
Industria 25 (61%)
Comércio e Servigos 7 (17,1%)
Reformados 35 (85%)

Tempo desde os 1

sintomas (meses)
Tempo desde o diagndstico clinico (meses)

42,4 (dp=18,1; m=6; M=81)

14,6 (dp=10.,8; m=2,2; M=42,8)

dp: desvio padrdo; m: minimo; M: maximo; id: idade média

Quadro II - Caracteristicas sociodemogrdficas dos cuidadores

Caracteristicas 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
Conjuge 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)
Coabitagéio 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%)
Indtstria 20 (50%)
Comércio e Servigos 16 (37,5%)
Reformados 18 (43,9%)

dp: desvio padrao; m: minimo; M: maximo; id: idade média

juges doentes. As filhas tinham uma média de idades de
43,1 anos (21-58 anos) e os conjuges 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 trés em actividades extra-profissionais. A
nivel profissional 50% eram operarios da industria e 37,5%
no sector do comércio e servigos.

O nivel de instrugdo 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 nao diferiam significativamente no nivel de activida-
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des como leitura (49% nos doentes e 66% nos cuidadores)
e escrita (31% e 29%, respectivamente).

Caracteriza¢io do reconhecimento da doenca

Considerando o grupo familiar, a primeira pessoa a re-
conhecer a presenga de compromisso cognitivo nestes
doentes foi a esposa em 56% dos casos (n=23), os filhos
em 39% (n=16) ¢ o proprio em 4,8% (n=2). Em 38 doentes a
primeira pessoa a reconhecer os sintomas foi o cuidador
principal.

No quadro III sdo apresentados para cada area
cognitiva, o nimero de doentes onde foram referidas como
envolvidas na altura do reconhecimento da deméncia pelo
cuidador, a média do niimero total de sintomas em cada
area e a média do grau de interferéncia na familia e no
doente. Na altura do reconhecimento da deméncia, a me-
moria ndo foi referida como afectada apenas em 7% dos
casos ¢ apenas para 19% foi negada a presenca de altera-
¢des do humor e personalidade. Os sintomas na categoria
julgamento/raciocinio sdo associados a um maior grau de
interferéncia na familia e no doente.

Quadro III - Areas cognitivas envolvidas aquando do
reconhecimento da deméncia pelo cuidador

N.e Grau de interferéncia/categoria

Area cognitiva Ocorréncia

(%) sintomas/categoria média (maximo=3)
média (maximo) familia doente
Memoéria 93 % 3,4(7) 1,6 1,5
Personalidade/Humor 80 % 1,6 (3) 1,8 1,4
Julgamento/Raciocinio 61 % 1,1 (4) 2,0 1,7
Linguagem 59 % 1,0 (3) 1,8 1,4
Orientagdo 51 % 1,3 (5) 1,6 1,4
Praxias 29 % 0,5(3) 1,9 1,5

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

Quadro IV - Numero de areas afectadas por doente

N.° de areas N.° total de sintomas (P1)

Ocorréncia (%) - . (.
média (minimo e maximo)

1 122 % 1,4 (1-3)
2 14,6 % 2,4 (2-8)
3 14,6 % 4,4 (4-9)

4a6 58,5 % 12,1 (4-25)

No grupo de doentes com uma ou duas areas afecta-
das (n=11), observaram-se sintomas de disfun¢do mnésica
em 72% sendo a segunda area envolvida uma de entre
linguagem, humor e personalidade, julgamento e racioci-
nio ou orienta¢do. Quando estavam afectadas trés ou mais
areas (n=30), a memoria era sempre uma delas.
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Analise de subgrupos

A analise de variancia apresentada no quadro V mos-
trou existirem diferengas significativas entre grupos para
o numero de areas afectadas (p< 0,043) e o grau de inter-
feréncia no funcionamento familiar (p< 0,04). O teste de
Levéne comprovou homogeneidade das variancias e es-
tas diferengas ndo eram explicadas pela variagao de ou-
tras variaveis como por exemplo: as idades do cuidador
ou doente; tempo de evolucdo; tempo de seguimento
clinico; ou intervalos de referenciagdo. Nao foram en-
contradas diferencas significativas na interferéncia com
o funcionamento do doente ou no grau de persisténcia
temporal dos sintomas. A analise pos-hoc (teste LSD)
permitiu esclarecer a origem das diferencas detectadas
conforme exposto na quadro V.

Quadro V - Andlise das areas cognitivas e grau de
interferéncia familiar por subgrupo doente/cuidador

Anilise Pos-hoc N.° de dreas cognitivas  Grau de interferéncia

Mulher cuidada pelo marido 2,7 (dp=1,6)" 1,25 (dp=0,4) ¢
Mulher cuidada pela filha 4,7 (dp=1,2) b 1,76 (dp=0,6) €

Homem cuidado pela esposa 4,0 (dp=1,4) ¢ 1,76 (dp=0,5) i
Homem cuidado pela filha 3,3 (dp=2,1) 1,9 (dp=0,6)

a#b, p<0,008; a # ¢, p<0,04; d # e, p<0,03; d # f, p<0,03

O grau de interferéncia no funcionamento familiar
na altura do reconhecimento da deméncia foi maior
para os homens (1,7; dp=0,5) do que para as mulheres
(1,5; dp=0,6) mas esta diferenga nao foi estatistica-
mente significativa (p=0,08). O grau de interferéncia
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 persisténcia temporal dos sintomas apresen-
tou um valor médio de 1,2 (dp=0,2; m=1; M=1,9).

Intervalos de referenciacio

Os cuidadores também foram questionados sobre
o tempo que demoraram a referir ao seu médico de fa-
milia as alteracdes notadas nos seus familiares e o tem-
po decorrido até a primeira consulta de neurologia. O
tempo médio para queixa ao médico de familia 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 ndo variou significativamente se-
gundo as caracteristicas do cuidador e/ou doente nem
estava relacionado com as variaveis indicativas do
reconhecimento da doenca.
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DISCUSSAO

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

Apesar deste viés de seleccdo fica demonstrado
que as familias tém muitas dificuldades em detectar
sintomas iniciais que indicam a presenca de deméncia
e transmiti-los adequadamente ao médico de familia
por forma a obter uma consulta de neurologia e iniciar
o processo de integracdo numa rede de cuidados de
saude especializados. Isto constitui uma barreira subs-
tancial para a obten¢@o de cuidados de saude apropri-
ados pelo doente e cuidador®.

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

A qualidade de vida do doente e do cuidador de-
pendem muito do meio onde estdo inseridos. Contex-
tos sociais mais protectores, como 0s que acontecem
mais frequentemente em areas rurais, tém o potencial
de minimizar o impacto da deméncia nas actividades
de vida diaria, o que parece ser uma razdo importante
para o atraso no diagnostico da deméncia até fases
avangadas26-28,

Por outro lado, a disfung@o cognitiva das formas
iniciais de DA ¢ 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 individuos mais idosos terem actividades menos
exigentes do ponto de vista cognitivo, tornando o
declinio cognitivo silencioso?®. Pelo lado dos
cuidadores e familiares existem factores como o co-
nhecimento geral sobre a DA e os apoios disponiveis
que sdo determinantes na procura de diagnostico. Os
familiares de doentes reconhecidos tardiamente nao
sabem da existéncia de medicacdo especifica para a
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DA nem tém conhecimento das redes de apoio comu-
nitario e possibilidades de institucionalizagio2?-30.

Este facto ¢ confirmado na comparagao recente dos
conhecimento sobre DA na populacdo de afro-ameri-
canos com os de raga branca nos Estados Unidos, re-
velando que os primeiros reconhecem tardiamente os
seus doentes e apresentam baixos indices de conheci-
mento geral sobre os sintomas da DA, das fontes de
informacdo sobre a DA e do seu impacto socioecond-
mico e familiar*. O conhecimento limitado sobre a DA
associa-se a residéncia em ambiente rural, a uma acti-
vidade profissional indiferenciada prévia a reforma26-27
¢ a um baixo nivel de instrugio atingido®.

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

A principal conclusdo deste estudo diz respeito a
analise dos dados sobre o reconhecimento da DA se-
gundo subgrupos de cuidador e respectivo doente. Foi
encontrada uma tendéncia significativa para reconhe-
cer mais precocemente a deméncia nas mulheres quan-
do o marido era o cuidador principal em comparacao
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 as acti-
vidades de vida diaria. Apesar de os homens poderem
ajudar nas actividades domésticas, sdo geralmente as
esposas que mantém estas actividades (e.g. cozinhar e
tratar da roupa e fazer compras) mesmo depois da idade
da reforma tanto em culturas ocidentais como orien-
tais2®, o que facilita o reconhecimento de defeitos
cognitivos com repercussao funcional.

Alguns autores argumentam que o atraso no reco-

441

nhecimento ¢ integracdo na rede de cuidados pode
depender de um acesso dificultado aos cuidados de
satde do que dos conceitos acerca da doenga em po-
pulagdes muito ligadas a habitos e atitudes rurais?®.
No entanto, no presente estudo, o tempo para referén-
cia ao médico de familia, obtido segundo informagao
do proprio cuidador, foi curto (cerca de quatro meses)
o0 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, 0 que em termos praticos acrescenta
cerca de dois anos de evolugdo a doentes ja reconhe-
cidos tardiamente pelos seus familiares.

Niao obstante, o reconhecimento precoce da de-
méncia oferece varios beneficios: tratamento imediato
de causas reversiveis de deméncia e mais tempo para
tratar de questdes de seguranca e fazer arranjos finan-

ceiros e outros planos28.

Num estudo que pretendia avaliar a relagao entre o
compromisso cognitivo na doenga de Alzheimer e a
dependéncia dos doentes em relagdo aos seus
cuidadores, os doentes tinham uma média de 3,8 anos
desde o inicio das alteragdes cognitivas e 1,0 ano des-
de o estabelecimento do diagnostico de DA. O inter-
valo de tempo decorrido desde o inicio das alteragdes
cognitivas correlacionou-se positivamente com o grau
de dependéncia dos doentes, medida pelo numero de
horas diarias necessérias de supervisiao3?. No presen-
te estudo o tempo decorrido desde que os primeiros
sintomas foram reconhecidos, avaliado retrospectiva-
mente pelos cuidadores, e a primeira avaliagdo 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 individuos com formas moderadas de demén-
cia, que nunca obtiveram um diagndstico por parte de
um médico3!32 vivendo na comunidade sem alcancar
o sistema de saude.

Garcia et al, baseados nos estudos EURODEM,
estimaram um numero total de 48 706 individuos com
Doenga de Alzheimer em Portugal?3-35. Aplicando a
mesma taxa de prevaléncia ao ultimo censo
demografico?3, espera-se que exista um numero total
de 3.568 doentes de Alzheimer na populagdo maior de
30 anos de idade (478 539 habitantes) servida pelos
dois hospitais onde decorreu este estudo. As bases
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de dados hospitalares indicam que apenas 6-8% dos
doentes estimados com deméncia na comunidade es-
tdo em seguimento anual na altura desta analise.

A tendéncia demografica em Portugal ¢ semelhan-
te a de outros paises ocidentais europeus, com uma
percentagem crescente de individuos idosos. Homens
e mulheres com mais de 60 anos representam respecti-
vamente 18 e 24% da populagio total?3 ¢ as estimati-
vas sugerem que este valor esteja perto dos 32% no
ano 205036,

Os resultados deste estudo enfatizam a necessida-
de de esforgos no ambito da satide publica direccio-
nados para a educag¢do da populagdo geral, dos
cuidadores e dos profissionais de saude acerca dos
sintomas iniciais da deméncia. Sdo necessarios estu-
dos populacionais para avaliar a prevaléncia e inci-
déncia da deméncia em Portugal e também dirigidos a
determinar as melhores estratégias de preparar a po-
pulacdo ¢ os profissionais de satide para o reconheci-
mento precoce da deméncia3’-3% e a orientagdo ade-
quada e rapida dos doentes e cuidadores3?-42. Acres-
ce ainda a necessidade urgente de estimar os custos
directos e indirectos da deméncia e avaliar o impacto
do seu reconhecimento precoce na utilizagdo de servi-
¢os especializados por uma populacido crescente de
idosos em risco®*3.

Num momento em que se torna claro o beneficio do
inicio precoce de terapéuticas farmacologicas e de ses-
soes de estimulag@o cognitiva s6 o diagndstico pre-
coce da DA podera permitir a utilizagdo destas estra-
tégias de uma forma mais rentavel na fase da doenca
onde poderdo ser mais eficazes.
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Apéndice
Estrevista ao cuidador do doente
Hora de inicio:____ Hora de Fim: Duragéo:
Parte | — 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 inicio escolaridade: Idade fim escolaridade: Linguas estrangeiras: Carta de condugao: sim nao
Idade: No caso de ser analfabeto:
1. assina o0 nome sim  nao
2. conhece as horas sim nao
3. faz célculo mental sim nao
4. |é algarismos sim néao
5. escreve algarismos sim  nao
6. faz telefonemas sim nao
7. atende o telefone e fica com recados sim  ndo
8. movimenta conta bancéaria sim  ndo
9. viaja s6 transporte publico sim nao
10. faz compras sim  ndo
3. Dados profissionais:
Profissédo1: idade:__ Profiss@o2: idade:___ Profiss@o3: idade:___ Reformado: sim  nao Com que idade: Motivo:  limite de idade doencga
4. Habitos e actividades extra-profissi is em adulto
Habitos de leitura: _sim n&o Quais:
Habitos de escrita: _sim _n&o Quais:
Calculo mental: sim _ndo Quais:
Calculo escrito: sim__néo Quais:
Desenho: sim__néo Quais:
Hobbies: sim__n&o Quais:
Parte Il - dados referentes ao cuidador
1. Dados pessoais: Idade:___ Data de Nascimento: Sexo: M F
2. Dados académicos: Escolaridade: ___ Idade inicio escolaridade:____ Idade fim escolaridade: ___ Linguas estrangeiras: Carta de condugao: sim ndo Idade:
No caso de ser analfabeto:
1. assina o nome sim  nédo
2. conhece as horas sim  nédo
3. faz célculo mental sim  nédo
4. 1& algarismos sim  nao
5. escreve algarismos sim  nédo
6. faz telefonemas sim  nao
7. atende o telefone e fica com recados sim  ndo
8. movimenta conta bancéria sim  néo
9. viaja s6 transporte publico sim néo
10. faz compras sim néo
3. Dados profissionais
Profisséo 1: idade: ___ Profissao 2: idade: ___ Profissao 3: idade: ___Reformado: sim nao Com que idade: __ Motivo:  limite de idade doenca

4. Habitos e actividades extra-profissionais em adulto

Habitos de leitura: sim ndo Quais:
Habitos de escrita: sim  ndo quais:
Calculo mental: sim ndo quais:
Caélculo escrito: sim  ndo quais:
Desenho: sim ndo quais:
Hobbies: sim ndo quais:
Parte Ill - dados referentes a relacdo doente/familia

O seu familiar doente habitava consigo quando comegaram os primeiros sintomas? sim nao Se nao: Moravam em casas proximas? sim nao; na mesma localidade? sim n&o
Visitava o seu familiar todos os: dias semanas quinzenas meses

Parte IV — dados referentes ao inicio da doenga do seu familiar
Primeiras alteragdes notadas: Més: ano: Primeira pessoa a aperceber-se: Quando se queixou ao MF (més e ano):
Alteragdes seguintes: Més:_ 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 doencga.
Presente Caracter |Interferénciano| Interferéncia
no i temporal doente familiar
da DA
S N inter [ perm | O/+ | ++ | +++| O/+ | ++ [ +++

o

1. Nao fixar recados.

[2. Esquecer tarefas de casa ou trabalho.

. __Esquecer o que fez ha uns dias ou horas.
. Esquecer nimeros de telefone.
. Esquecer nomes de pessoas.

. Esquecer onde colocou objectos.

Colocar objectos em locais errados.

8. Nao seguir as

. Trocar palavras.

0. Dizer coisas que nao fagam sentido.
1. Confundir a idade.

2. Confundir a data de

13. Nao saber a data.

114. Perder-se ou ficar confuso num lugar.
40 saber como chegar a casa.

Dificuldade em realizar tarefas domeésticas (preparar refeicéo, por a mesa, etc.).

Dificuldade em vestir-se correctamente.

Dificuldade em manipular objectos.

19. Vestir-se (ir para 0 emprego mal vestido).

0. Ser inapropriado nas relagdes sociais (dizer palavrées em publico).

._Dificuldades em dar e aceitar opinides.

2. Ter dificuldades em tomar decisdes.

3. Ter com calculos aticos simples na merceari ou con
balango do livro de cheques.

4. Exibir alteragoes de humor fora do seu normal sem razoes aparentes, como por

xemplo irritar-se sem motivo ou ficar triste.

5. Pode comegar a agir de formas contrarias 4 sua personalidade actual ficando por

xemplo, desconfiado, com medos, confuso, teimoso, com ideias fixas, isolado.

6. Pode ficar passivo, ndo interagindo, com pouco interesse em actividades de que I

previa-mente gostava e requer muito j dos familiares para se envolver.

M: memdria; L: linguagem; O: orientagdo; P: praxias; J: juizo; R: raciocinio; P: personalidade; H: humor; I: iniciativa; int: intermitente; perm: permanente
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