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RESUMO

O inicio de uma deméncia antes dos 65 anos de idade pode aumentar as dificuldades
enfrentadas pelos pacientes e por seus cuidadores. Temos apenas poucos estudos dirigidos a
essa populacdo em nosso pais, de modo que esse estudo pretendeu promover maior
conhecimento em relagdo a deméncia de inicio precoce, a fim de contribuir para uma melhor
adequagdo dos servigos oferecidos a esses pacientes e seus cuidadores. Dados retrospectivos
das triagens realizadas no Centro de Doenga de Alzheimer (CDA) do Instituto de Psiquiatria
da Universidade Federal do Rio de Janeiro (IPUB/UFRJ) no ano de 2016 foram analisados.
Foi criado um ambulatorio especializado no atendimento de pacientes com deméncia de inicio
precoce no CDA e a partir dai foi analisada uma amostra de conveniéncia de 78 pacientes
ambulatoriais com diagnostico de deméncia de inicio precoce e seus cuidadores. Essa amostra
foi comparada quantitativamente com uma amostra de 100 pacientes com deméncia de inicio
tardio e seus cuidadores. Além disso, foi realizada uma avaliagdo qualitativa de entrevistas
realizadas com 16 cuidadores de pacientes com deméncia de inicio precoce. O diagnostico de
deméncia de inicio precoce se deu em 10,38% das triagens realizadas em 2016 no CDA e em
21,85% dos casos com suspeita de deméncia. As etiologias de deméncia de inicio precoce
mais frequentemente diagnosticadas nessas triagens foram Doenca de Alzheimer, Deméncia
Alcoodlica, Deméncia Vascular e Degeneracdo Lobar Frontotemporal. Os pacientes com
deméncia de inicio precoce apresentaram pontuagdo média menor no miniexame do estado
mental e pontuagdes médias maiores no questionario de Pfeffer para avaliagdo de atividades
instrumentais da vida diaria e no inventario neuropsiquidtrico em comparagdo aos pacientes
com deméncia de inicio tardio. O tempo médio de doenga foi estatisticamente semelhante nas
duas amostras. A comparagao realizada entre o desgaste sofrido pelos cuidadores de deméncia
de inicio precoce e o desgaste dos cuidadores de pacientes com deméncia de inicio tardio
através da escala de sobrecarga do cuidador de Zarit ndo evidenciou diferenga significativa
entre as amostras. Este estudo possibilitou caracterizarmos melhor o perfil dos pacientes com
deméncia de inicio precoce pacientes e de seus cuidadores, e assim, identificarmos a
existéncia de necessidades de cuidados especificos para essa populacdo. Além disso,
evidenciamos que pacientes com deméncia de inicio precoce provavelmente apresentam uma
deterioracdo cognitiva e comportamental mais rapida do que os de inicio tardio, apesar de nao

termos observado diferenca estatisticamente significativa entre o desgaste de seus cuidadores.

Palavras-chave: deméncia de inicio precoce, desgaste cuidador, necessidades especiais.



ABSTRACT

The onset of dementia before 65 years of age may increase difficulties faced by
patients and their caregivers. We have few studies directed to this population in our country,
so that this study aimed to promote greater knowledge regarding early-onset dementia in order
to contribute to a better adaptation of services offered to these patients and their caregivers.
Retrospective data from the screening performed at the Center for Alzheimer's Disease (CDA)
of the Institute of Psychiatry of the Federal University of Rio de Janeiro (IPUB/UFR]J) in the
year 2016 were analyzed. An outpatient clinic specialized in the care of patients with early-
onset dementia at the CDA was set up and a convenience sample of 78 outpatients diagnosed
with early-onset dementia and their caregivers was analyzed. This sample was compared
quantitatively with a sample of 100 patients with late-onset dementia and their caregivers. In
addition, a qualitative evaluation of interviews with 16 caregivers of patients with early-onset
dementia was performed. The diagnosis of early-onset dementia occurred in 10.38% of the
screenings performed in 2016 in CDA and in 21.85% of cases with suspected dementia. The
etiologies of early-onset dementia most frequently diagnosed in these screenings were
Alzheimer's Disease, Alcoholic Dementia, Vascular Dementia, and Frontotemporal Lobar
Degeneration. Patients with early-onset dementia had a lower average score in the mini
mental state examination and higher mean scores on the Pfeffer's funcional activities
questionnaire and on the neuropsychiatric inventory compared to patients with late-onset
dementia. Mean time of disease was statistically similar in the two samples. The comparison
between the burden suffered by the early-onset dementia caregivers and the caregivers of
patients with late-onset dementia through the Zarit burden interview showed no significant
difference between the samples. This study made it possible to better characterize the profile
of patients with early-onset dementia and their caregivers, and thus, to identify the existence
of specific care needs for this population. In addition, we have shown that patients with early-
onset dementia are likely to exhibit faster cognitive and behavioral deterioration than late-
onset dementia, although we did not observe a statistically significant difference between their

caregiver's burden.

Keywords: early-onset dementia, caregiver burden, special needs.
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1 INTRODUCAO

Deméncia ¢ geralmente associada as pessoas idosas, embora também possa afetar
pessoas mais jovens. E uma condigio debilitante que afeta a qualidade de vida dos individuos
acometidos e de seus familiares em qualquer idade, mas que ao atingir pessoas mais jovens
acaba gerando desafios especificos adicionais (Ramluggun e Ogo, 2016).

A deméncia de inicio precoce ¢ aquela que ocorre antes dos 65 anos e afeta
tipicamente pessoas que estdo economicamente ativas e acostumadas a serem prestadoras de
servigos para suas familias. O impacto de um diagndstico de deméncia em pessoas mais
jovens geralmente se estende para além da perda da renda familiar e, pode ser mais grave do
que o da deméncia de inicio tardio, que ¢ aquela considerada quando o inicio dos sintomas se
da com 65 anos ou mais (Werner et al., 2009).

Individuos com deméncia de inicio precoce diferem dos com inicio tardio, pois podem
ainda estar trabalhando, podem ter filhos morando com eles e, comumente, podem ser
fisicamente ativos. Essas diferencas sugerem que pessoas com deméncia de inicio precoce
tém necessidades diferentes daquelas com deméncia de inicio tardio (Kimura et al., 2015;
Baptista et al., 2016; Ducharme et al., 2016).

Na pratica clinica observamos que os pacientes com deméncia de inicio precoce sdo
um grupo heterogéneo e que pacientes com deméncia de inicio precoce e seus familiares tém
necessidades diferentes, de modo que ndo seria o mais adequado fornecer os mesmos servigos
a todos esses pacientes com deméncia. No entanto, até 0 momento a pesquisa nesta area e,
principalmente em nosso pais, ainda ¢ escassa. Levando isso em consideracdo optamos por
estudar neste projeto uma amostra ambulatorial brasileira de pacientes com deméncia de
inicio precoce e seus cuidadores, comparando-os a pacientes com deméncia de inicio tardio e
seus respectivos cuidadores, num estudo observacional com seguimento de 12 meses.

A partir da elaboracdo desse projeto surgiu a ideia de criagdo de um ambulatdrio
especializado no atendimento de pacientes com deméncia de inicio precoce dentro do servigo
do Centro de Doenga de Alzheimer e outras desordens mentais na velhice (CDA) do Instituto
de Psiquiatria da Universidade Federal do Rio de Janeiro (IPUB/UFRJ) com o intuito de que
as demandas especificas desses pacientes e de seus cuidadores pudessem ser melhor
percebidas e atendidas. Assim, desde o ano de 2014, todos os pacientes diagnosticados ou
com suspeita de deméncia de inicio precoce e seus cuidadores passaram a ser encaminhados
para um ambulatorio especializado no atendimento dessa populagcdo no CDA, o qual, até onde
sabemos, € 0 pioneiro € o Unico existente em nosso pais. Nos ultimos anos esse ambulatorio

tem sido cada vez mais divulgado e procurado por pacientes indicados por outros psiquiatras
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ou profissionais de areas afins de nosso estado, refor¢ando a existéncia de uma demanda nessa
area e a importancia desse atendimento.

O objetivo geral deste trabalho foi a obtengdo de maior conhecimento em relacdo a
deméncia de inicio precoce, a fim de que esse novo conhecimento possa ser utilizado para
melhor adequacao dos servicos oferecidos aos pacientes com esta patologia e seus cuidadores.
1.1 Deméncia de inicio precoce
1.1.1 Epidemiologia

A deméncia em geral ¢ um problema crescente de saude publica em todo o mundo.
Um estudo de revisdo sistematica com metanalise, envolvendo dados de prevaléncia de 1980
a 2009 de 21 regides do mundo, estimou que a prevaléncia de deméncia para individuos com
60 anos ou mais variou de 5 a 7% na maioria das regides analisadas, sendo que foi observada
maior prevaléncia na América Latina, de 8,5%, e menor em 4 regides africanas analisadas, de
2 a 4%. O estudo estimou que 35,6 milhdes de pessoas no mundo eram portadoras de
deméncia em 2010, sendo que 58% delas viviam em paises de baixa ou média renda. Esse
estudo encontrou ainda uma expectativa aproximada de duplicacdo do numero de casos de
demeéncia a cada 20 anos (Prince ef al., 2013).

A prevaléncia de deméncia aumenta significativamente com a idade. Um estudo
americano encontrou que a prevaléncia de deméncia variou de 2,2% entre idosos de 65 a 69
anos, a 7,2% entre os de 70 a 79 anos ¢ a 17% entre os de 80 anos ou mais (Boustani et al.,
2005). Nos paises em desenvolvimento a idade de inicio da deméncia costuma ser menor que
nos paises desenvolvidos (Prince, 2000), sendo que cerca de 60% das pessoas com deméncia
moram em paises em desenvolvimento (Ferri ef al., 2005).

As deméncias proporcionam uma alta carga de sofrimento para os doentes, suas
familias e para a sociedade. No ano de 2010, estima-se que os gastos secundarios as
deméncias em todo o mundo foram de 604 bilhdes de dolares (WHO, 2012a).

Segundo dados da OMS de 2008, a mortalidade por disturbios neuropsiquiatricos em
todo o mundo ¢ de 2,3%, sendo mais elevada quando considerada apenas a populagdo das
Américas, 5,7%, e dentre esses distirbios o grupo das deméncias € o maior responsavel pelas
mortes com 0,9% de mortalidade mundial e 3,5% nas Américas (WHO, 2012b).

Com o envelhecimento da populacdo, o nimero de pessoas com deméncia tende a
aumentar consideravelmente e isso leva a um impacto cada vez maior sobre a economia da
sociedade, ja que a porcentagem da populacdo economicamente ativa tem diminuido com o
passar dos anos. A deméncia de inicio precoce por sua vez causa um impacto econdmico

ainda maior por geralmente afetar os individuos ainda em idade produtiva (Werner et al.,
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2009).

Existem poucos estudos epidemioldgicos sobre a prevaléncia da deméncia de inicio
precoce, mas as estimativas sdo de que 2 a 10% de todos os casos de deméncia se iniciam
precocemente (WHO, 2012a).

Uma revisao recente observou que a prevaléncia de deméncia de inicio precoce dentre
todos os casos de deméncia analizados em servicos especializados variou de 6,9 a 45,3% entre
os estudos (Vieira et al., 2013).

Essa revisdo também avaliou estudos populacionais sobre o tema e encontrou taxas de
prevaléncia de deméncia de inicio precoce variadas a depender da idade da populacio
analisada. Para a faixa etaria de 25 a 29 anos a prevaléncia foi de 4 a 20 por 100.000
habitantes. Para aqueles com 30 a 34 anos, a prevaléncia variou de 4,2 a 13. Para os com 35 a
39 anos, a prevaléncia foi de 4,9 a 8. Entre individuos com 40 a 44 anos, a prevaléncia foi de
11,9 a 17. Considerando a idade de 45 a 49 anos, a prevaléncia variou de 24,3 ¢ 77. Em
contraste, para o grupo etario de 50 a 54 anos, a prevaléncia foi de 23 a 62,5, na de 55-59
anos, foi de 86 a 152. E, finalmente, na faixa etaria de 60 a 64 anos, a prevaléncia variou de
83 a 700, concluindo-se que a incidéncia tendeu a aumentar com a idade (Vieira et al., 2013).

A incidéncia de deméncia de inicio precoce encontrada variou de 8,3 a 22,8 novos
casos por 100.000 habitantes com menos de 65 anos. E dentre as etiologias de deméncia de
inicio precoce mais prevalentes a Doenca de Alzheimer (DA) foi a principal etiologia
encontrada, seguida da Deméncia Vascular (DV) e da Degeneragdo Lobar Frontotemporal
(DLFT) (Vieira et al., 2013).

Existem poucos estudos avaliando a prevaléncia da deméncia de inicio precoce em
nossa populagdo. Engelhardt e colaboradores (2002) encontraram uma taxa de 28,6% de
deméncia de inicio precoce dentre uma amostra ambulatorial de pacientes com deméncia
nesta cidade, considerando deméncia de inicio precoce apenas individuos de 60 a 64 anos
(Engelhardt et al., 2002). Outro estudo que também avaliou uma amostra ambulatorial de
pacientes com deméncia, na cidade de Sao Paulo, encontrou uma taxa elevada de 45,3% de
pacientes com deméncia de inicio precoce e nesse estudo foram incluidos no grupo com
deméncia de inicio precoce todos os individuos da amostra com menos de 65 anos (Fujihara et
al., 2004). Ja em um estudo avaliando uma amostra de individuos com e¢ sem deméncia da
comunidade em 2008 foi encontrada uma prevaléncia de 2,4% de casos de deméncia de inicio
precoce (Bottino et al., 2008).

1.1.2 Nomenclatura
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A nomenclatura da deméncia com inicio em idade anterior aos 65 anos tem variado
um pouco na literatura (Kelley et al., 2008; Rossor et al., 2010; Koopmans e Rosness, 2014).

Na lingua inglesa os termos young-onset dementia e early-onset dementia t€ém sido
mais comumente utilizados, no entanto em nosso idioma utilizamos principalmente o termo
deméncia de inicio precoce. O termo deméncia de inicio precoce que ¢ freqiientemente
utilizado tem o beneficio de ser contrastado com o termo deméncia de inicio tardio
(Koopmans e Rosness, 2014).

O termo deméncia pré senil ja foi mais utilizado em nosso pais anos atras, mas tem
sido pouco utilizado atualmente (Rossor et al., 2010).

Kelley e colaboradores (2008) utilizaram o termo young-onset dementia para se referir
aos casos de deméncia com inicio entre as idades de 17 e 45 anos, enquanto utilizaram o
termo early-onset dementia para definir todas as deméncias iniciadas antes dos 65 anos.
Outros autores ndo fazem essa diferenciacdo e usam ambos os termos para nomear a
deméncia iniciada antes dos 65 anos (Kuruppu e Matthews, 2013; Mulders et al., 2014). No
entanto, alguns autores utilizam o termo early-onset dementia para expressar que a demeéncia
estd em fase inicial da doenga, ndo relacionando o termo a idade de inicio da patologia e,
aplicando-o inclusive para individuos com 65 anos ou mais (Koopmans e Rosness, 2014).

Estudos utilizando o ponte de corte de 65 anos tém documentado diferengas
significativas entre a deméncia de inicio precoce e a de inicio tardio em vdarios aspectos
(Werner et al., 2009). No entanto, o ponto de corte de 65 anos ¢ arbitrario e ainda ndo existe
consenso por exemplo sobre se o diagndstico de deméncia deve ser feito antes da idade de 65
anos ou se seria suficiente considerar que os primeiros sintomas tenham sido detectados antes
dos 65 anos (McMurtray et al., 2006).

A escolha da idade de 65 anos como ponto de corte parece se basear em fatores
sociais, como a idade de aposentadoria, ao invés de em diferengas bioldgicas ou em dados
estatisticos (Eriksson et al., 2014).

Vale ressaltar que, historicamente, o termo deméncia precoce foi introduzido
inicialmente por Kraepelin, em 1899, ao perceber uma evolugdo comum das psicoses
catatonicas, hebefrénicas e paranoides para um estado terminal de empobrecimento da
personalidade. Kraepelin buscou demonstrar que essas psicoses eram diferentes formas
clinicas de uma mesma entidade, que ele denominou de deméncia precoce (Pereira, 2001). A
seguir Bleuler, em 1911, criou o termo esquizofrenia em substituicdo ao termo deméncia
precoce para indicar a presenca de uma cisdo entre pensamento, emo¢ao e comportamento nos

pacientes e, assim, ele fundou a visdo cientifica contemporanea sobre as psicoses (Silva,
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2006). O termo esquizofrenia representou um aperfeicoamento do conceito anterior, com
ampliacdo na idade de inicio e énfase nos sintomas fundamentais para o diagnoéstico, ja que a
evolugao para deméncia nem sempre ocorria. (Elkis, 2000). Devido ao historico acima, ao nos
referirmos a uma deméncia iniciada em idade inferior aos 65 anos, devemos especificar que se
trata de uma deméncia de "inicio" precoce a fim de diferenciar do diagnéstico kraepeliano de
deméncia precoce.

O uso de termos variados para um mesmo contexto clinico ou de um mesmo termo em
contextos clinicos variados pode dificultar o acesso a informacdo cientifica, gerar diividas de
interpretagdo dos dados e, consequentemente, prejudicar a comparacdo dos estudos realizados.

Neste trabalho seguiremos a tendéncia mais comumente adotada pela literatura de
utilizagdo do termo deméncia de inicio precoce para definir a deméncia com inicio anterior
aos 65 anos e do termo deméncia de inicio tardio para a deméncia com inicio aos 65 anos ou
mais.

1.1.3 Fatores de risco

A prevaléncia de deméncia aumenta exponencialmente com a idade de modo que a
idade ¢ considerada um importante fator de risco para deméncia (Castellani et al., 2010).

A DA com inicio aos 65 anos ou mais ¢ geneticamente muito mais complexa do que a
DA de inicio precoce com o possivel envolvimento de multiplos genes e fatores ambientais. A
maioria dos casos de DA tardia sdo esporadicos, ou seja, sem histéria familiar da doenga,
apesar disso estd bem estabelecido que os portadores do alelo do gene da Apolipoproteina E
(APOE) €4 t€m um risco aumentado de desenvolver essa deméncia. Recentemente estudos do
genoma identificaram mais de 20 loci genéticos associados a DA de inicio tardio, com a
descoberta inclusive de variantes raras da doenca ¢ de mutagdes com risco intermediario de
DA (Giri et al., 2016).

A hereditariedade ¢ ainda mais importante na DA de inicio precoce, com mutagdes
mais frequentes nos seguintes genes: proteina precursora de amiloide, presenilina 1 e
presenilina 2. Mutagdes nesses genes estdo associadas com cerca de 40% dos casos de DA de
inicio precoce (Tanzi e Bertram, 2001; Zou et al., 2014).

Fatores de risco cardiovascular como hipertensdo arterial, dislipidemia diabetes e
tabagismo também estdo associados a um maior risco de desenvolvimento de deméncia.
Existem evidéncias ainda de que traumatismo craniano e baixa escolaridade sdo fatores de
risco para deméncia (Castellani et al., 2010). Enquanto que uma dieta alimentar saudavel, a
estimulacdo cognitiva, a pratica de exercicios fisicos e a atividade social atuam como medidas

preventivas (Kivipelto e Solomon, 2008).
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A depressao tardia, iniciada com 60 anos ou mais, associa-se a um risco aumentado de
deméncia subsequente. A depressdo tardia pode ocorrer como uma reagdo a um declinio
cognitivo ou como fator predisponente para a DA ou, até, ja representar um sinal precoce da
DA (Miiller-Thomsen et al., 2005). Uma revisdo da literatura sugeriu que os mecanismos
provaveis desta associagdo estejam relacionados com doenga vascular, alteracdo de
glicocorticoides com atrofia hipocampal, deposicio aumentada de amiloide, alteracdes
inflamatorias e déficit de fatores de crescimento neurais (Byers e Yaffe, 2012).

1.1.4 Diagnéstico

Cerca de 50% dos pacientes com deméncia de inicio tardio ndo sdo diagnosticados por
seus médicos na atencdo primaria. Sabemos que o diagndstico da deméncia de inicio precoce
¢ ainda mais dificil de ser realizado. O atraso no diagnostico da deméncia de uma forma geral
tem sido associado a dificuldade que os médicos e a populagdo em geral t€ém de identificar os
sinais precoces dessa patologia (Wilkinson et al., 2005).

O atraso no estabelecimento do diagnostico de deméncia implica em um atraso no
inicio do apoio adequado aos cuidadores (Millenaar et al., 2016).

A DA na fase inicial pode ser confundida com o declinio cognitivo do envelhecimento
normal ou com o Comprometimento Cognitivo Leve (CCL), também chamado de Transtorno
Neurocognitivo Menor pelo DSM-V (APA, 2013), o qual muitas vezes precede a DA
(Salloway e Correia, 2009).

Apenas cerca de 50% dos pacientes com transtorno cognitivo recebem diagnéstico
(Boise et al., 2004) e os familiares referiram que demorou em média mais de 2 anos entre a
primeira consulta para avaliagdo de sintomas e a definicdo do diagndstico (Gibson e
Anderson, 2011).

As diretrizes para comunicagdo diagnostica sdo baseadas no principio de autonomia e
direito de saber e sdo bem conhecidas pelos profissionais de saude. Apesar disso a situacdo de
divulgacdo do diagnostico de deméncia envolve duvidas de como essa noticia pode ser dada
sem tornar o paciente ainda mais fragil e de como pode-se respeitar a autonomia do paciente e
ao mesmo tempo integrar a sua familia na divulgacao de seu diagnostico (Antoine e Pasquier,
2013).

O diagndstico precoce aumenta o empoderamento do paciente, pois existe a
possibilidade dele se antecipar e se ajustar melhor ao transtorno apés a divulgacdo do
diagnostico. O diagndstico também ¢ fundamental para orientar as praticas clinicas e as
recomendacdes em relacdo a habitos de vida diaria tais como: a direcdo de veiculos, a

capacidade de tomar decisdes atuais e a capacidade de decidir previamente sobre o seu
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proprio final de vida (Antoine e Pasquier, 2013).

Atualmente o diagndstico de deméncia se baseia principalmente nos critérios da quinta
edi¢do do Manual diagndstico e estatistico de transtornos mentais (DSM-V) (APA, 2013) e o
de DA, nos critérios do National Institute of Neurological and Communicative Disorders and
Stroke — Alzheimer’s Disease and Related Disorders Association (NINCDS-ADRDA)
(McKhann et al., 2011). Esses critérios diagndsticos estabelecem que um declinio cognitivo
s0 ¢ considerado deméncia, nomeada como Transtorno Neurocognitivo Maior pelo DSM-
V(APA, 2013), se estiver interferindo de modo significativo no funcionamento social ou
ocupacional do individuo e estiver ocorrendo ha no minimo de seis meses. A sindrome
demencial caracteriza-se por comprometimento de dois ou mais dominios cognitivos, sendo
que a memoria costuma ser um dos dominios mais precocemente afetados.

Para o diagnostico de DV segundo o critério desenvolvido pelo National Institute of
Neurological Disorders and Stroke and the Association Internationale pour La Recherche 30
et ’Enseignement en Neurosciences (NINDS-AIREN) trés elementos sdo fundamentais:
sindrome demencial, doenca cerebrovascular e relagdo temporal razoavel entre ambas (Udaka,
2011).

Por ser bem menos frequente e ter sido menos estudada, a deméncia de inicio precoce
¢ mais propensa a dificuldades diagnoésticas freqilientes (Antoine e Pasquier, 2013).

A presenga de sintomatologia psiquidtrica, como sintomas depressivos em pacientes
com menos de 65 anos com queixas de déficit cognitivo pode dificultar ainda mais a
elaboracao do diagnostico correto (Truzzi e Laks, 2005).

A investigacdo de quadros demenciais reversiveis em individuos com menos de 65
anos de idade com queixas cognitivas € muito importante, visto que parte desses pacientes
pode apresentar condi¢des potencialmente curaveis, tais como: deméncia secundaria a
infecgdes, principalmente devido a sindrome de imunodeficiéncia adquirida ou a neurossifilis,
doengas metabodlicas como o hipotireoidismo ou a deficiéncia de vitamina B12, hidrocefalia
de pressdo normal, hematoma subdural cronico e neoplasias (Almeida ef al., 2002).

A avaliagdo clinica cuidadosa associada a exames complementares bioquimicos e de
neuroimagem possibilita uma maior acuracia no diagnostico diferencial. Métodos mais
modernos de neuroimagem estrutural e funcional, bem como testes genéticos, tém melhorado
significativamente o diagnostico precoce das deméncias, mas sua utilizagdo ainda ¢ muita
limitada devido ao custo elevado dos mesmos (Gallucci Neto et al., 2005).

Individuos com deméncia de inicio precoce sdo geralmente diagnosticadas em estagios

mais avancados da doenca e os sintomas psicoldgicos e comportamentais da deméncia
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costumam ser mais frequentes neste grupo do que em individuos com deméncia de inicio
tardio (Koedam et al., 2008).

O tempo até o diagnostico de pacientes com deméncia de inicio precoce foi avaliado
por 2 estudos. Um estudo encontrou que o tempo médio necessario do inicio dos sintomas até
o diagnostico de deméncia foi de 3,4 anos e que os pacientes com deméncia de inicio precoce
consultaram em média 2,8 profissionais médicos até que o diagndstico de deméncia fosse
dado (Luscombe et al., 1998). Outro estudo identificou o tempo médio desde o inicio dos
sintomas até a primeira consulta médica do paciente de 2,3 anos e até o diagndstico de
deméncia de 3,2 anos. J4 o tempo médio do inicio dos sintomas até a conscientizagdo familiar
desse diagnostico de deméncia foi um pouco maior (3,5 anos) e até o diagnoéstico final da
etiologia da deméncia foi de 4,7 anos. Além disso esse estudo notou que pacientes com
deméncia de inicio precoce mais jovens levaram um tempo significativamente maior para
realizarem a primeira consulta e até a conscientiza¢do familiar do diagndstico de deméncia. O
tempo até o diagnostico de deméncia também demorou significativamente mais quando o
paciente apresentou diagnostico inicial de CCL ou de depressdo e quando a etiologia da
deméncia era diferente de DA ou da variante comportamental da DLFT ( Draper et al., 2016).

Um estudo qualitativo que analisou o discurso de pessoas portadoras de deméncia de
inicio precoce revelou dificuldades que elas experimentaram no processo de seu diagndstico,
sabendo que ndo havia cura para a sua doenga e como se enxergavam lutando para manter a
dignidade em seu cotidiano. Esse estudo chamou atengdo para o fato de que pacientes com
deméncia de inicio precoce desejam ser incluidos na formulacdo do plano de tratamento
previsto para eles e que os servigos oferecidos a eles devem se concentrar em ajuda-los a se
manterem ligados aos outros individuos e a sociedade (Johannessen e Moéller, 2013).

1.1.5 Principais etiologias

As etiologias mais comumente encontradas nos pacientes com deméncia de inicio
precoce, assim como nos pacientes com deméncia de inicio tardio, sio a DA, a DV e a DLFT
(Harvey et al., 2003; Shinagawa et al., 2007; Vieira et al., 2013). Entretanto as principais
etiologias para deméncia de inicio precoce diferiram significativamente no estudo de Kelley e
colaboradores (2008) que investigou as etiologias para deméncia com inicio em individuos
entre 17 e 45 anos e encontrou etiologias neurodegenerativas em 31,1%, autoimunes ou
inflamatorias em 21,3%, metabolicas em 10,6% e etiologia desconhecida em 18,7% dos
casos.

A DA ¢ responsavel pela etiologia da deméncia de inicio precoce em

aproximadamente um terco dos casos. A segunda causa mais comum ¢ a DV. A DV afeta
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cerca de 20% dos pacientes com deméncia de inicio precoce no Reino Unido. A terceira causa
mais comum de deméncia de inicio precoce ¢ a DLFT que acomete cerca de 12% dos
pacientes. Outras etiologias como a Deméncia Alcodlica, a Deméncia por Corpos de Lewy
(DCL), a Deméncia na Doenga de Huntington e a Deméncia de Creutzfeldt-Jakob também sao
associadas com a deméncia de inicio precoce (Prince et al., 2014).

E interessante lembrar que o primeiro caso bem documentado de DA teve inicio dos
sintomas aos 51 anos e, por causa disso, a DA ficou sendo considerada como uma deméncia
de inicio precoce por muitos anos (Maurer et al., 1997). Somente a partir de 1968, quando foi
publicado um trabalho demonstrando que cérebros de pacientes com deméncia de inicio tardio
apresentavam placas senis e emaranhados neurofibrilares na autdpsia semelhantes aos
observados na DA precoce, ¢ que a DA passou a ser reconhecida como uma doenga comum
em idosos, pois esse trabalho levou a compreensao de que a patologia da doenga era a mesma,
independentemente da idade. (Blessed et al., 1968).

Casos de DA precoce sdo menos comuns, correspondendo a 10% do total de casos de
DA. Na DA precoce observa-se mais comumente um acometimento familiar relacionado a um
padrdo de transmissdo autossomico dominante e geralmente ligado aos cromossomos 1, 14 e
21 (Engelhardt et al., 1998).

A DA de inicio precoce apresenta-se com mais variantes fenotipicas, incluindo um
maior numero de casos com déficits ndo amnésicos, em comparagdo com a DA de inicio
tardio (Koedam et al., 2010).

Em comparag¢do com pessoas com DA de inicio tardio, as pessoas com deméncia de
inicio precoce por DA s3o mais propensas a exibirem maior comprometimento da atencao, da
fluéncia verbal, das fungdes executivas e motoras e da consciéncia, enquanto costumam
apresentar menos delirios, alucinagdes, agitagdo, desinibicdo e comportamento motor
aberrante (Van Vliet et al., 2013).

Pacientes com DA precoce podem ter um envolvimento primério do lobo parietal,
enquanto pacientes com DA tardia costumam apresentar inicialmente um comprometimento
do lobo temporal (Baumann et al., 2010). Além disso, pacientes com DA precoce
apresentaram maior atrofia cortical na jun¢do temporoparietal, enquanto os pacientes com DA
tardia mostraram maior atrofia hipocampal (Frisoni ef al., 2005).

A DV constitue a segunda maior causa de deméncia em geral e engloba os casos de
deméncia resultantes de todos os tipos de patologia vascular. Os pacientes com DV se
apresentam com sindrome demencial do tipo cortical e/ou subcortical, pois o

comprometimento vascular pode envolver alteracdes de pequenos vasos cerebrais na
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substancia branca ou areas de infarto extensas ou estratégicas (Roman, 2002).

A apresentacao clinica da DV depende do territdrio vascular afetado (Rockwood et al.,
1999). Caracteristicas clinicas comumente observadas na DV sdo histéria prévia de
hipertensdo arterial sistémica ou de doenca cerebrovascular, inicio bem delimitado,
deterioragdo em degraus, curso flutuante e presenga de déficits neuroldgicos focais (Moroney
et al., 1997). Na DV subcortical predomina o prejuizo das fungdes executivas que pode se
associar a perda de memoria, afasia, apraxias e outros sintomas (Parmera e Nitrini, 2015).

Em pacientes com DV precoce existe comumente, mas ndo invariavelmente, uma
associagdo com fatores de riscos vasculares, embora uma investigacdo mais detalhada talvez
possa identificar causas mais raras, incluindo doenga mitocondrial ou arteriopatia cerebral
autossdmica dominante com infartos subcorticais e leucoencefalopatia (CADASIL) (Chabriat
et al., 2009). Microhemorragias lobares vistas na ressondncia magnética do cranio na
sequéncia T2 podem ajudar no diagnostico de Angiopatia Amiloide e ¢ importante atentar
para o seu reconhecimento, ja que alguns desses pacientes possuem um componente
inflamatorio que pode ser responsivo a corticoesteroides (Kinnecom et al., 2007).
Duplica¢des do APP sdo associadas com uma Angiopatia amiloide mais proeminente com
hemorragias cerebrais e convulsdes (Cabrejo et al., 2006). Além disso, causas trataveis, como
vasculite cerebral, também sdo mais comuns na deméncia de inicio precoce do que na de
inicio tardio (Rossor ef al., 2010).

A patologia da DA e da DV frequentemente ocorrem em associagdo e vao caracterizar
a entidade nosologica conhecida como Deméncia Mista (DM) (Langa et al., 2004).

A presenga de lesdes vasculares nos pacientes com DA parece estar associada a um
aumento do efeito patologico desta ultima, com expressdo mais precoce da deméncia e
deterioragdo clinica mais rapida (Roman, 2002; Fonseca et al., 2008). A apresentagdo mais
comum de deméncia mista ¢ a de um paciente com caracteristicas clinicas de DA que sofre
piora abrupta na ocorréncia de sinais clinicos sugestivos de um acidente vascular encefélico
(Gallucci Neto et al., 2005).

Pacientes com DA precoce tém menos comorbidades, como doenga renal e doenca
cardiaca, de modo que doenga cerebrovascular coexistente ¢ menos comum, enquanto que €
frequente a comorbidade de DA com DV de inicio > 65 anos (Rossor et al., 2010).

A DLFT ¢ a segunda causa mais comum de deméncia degenerativa de inicio precoce,
representando cerca de 10 a 15% dos casos de deméncia primdria em geral (Mendez et al.,

1993; Yeaworth e Burke, 2000). Geralmente acomete individuos entre os 40 ¢ os 70 anos de
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idade e cerca de 40% dos pacientes com DLFT tém historia familiar positiva (Freedman,
2007; Prince et al., 2014).

A DLFT compreende um grupo heterogéneo de sindromes clinicas e patologicas que
se apresentam com combinagdes variaveis de alteragdes comportamentais, executivas, de
linguagem ou sintomas motores associados a atrofia dos lobos frontotemporais (Hodges e
Patterson, 2007). Tem uma prevaléncia de aproximadamente 2,7 a 15,1 por 100.000 entre os
individuos com menos de 65 anos (Rabinovici ¢ Miller, 2010).

A DLFT pode ser classificada em trés variantes principais, uma variante
comportamental e duas variantes linguisticas, sendo que a comportamental ¢ a variante mais
comum (lkeda et al., 2004). Recentemente, os critérios diagnosticos dessas variantes foram
revisados e as variantes linguisticas agora foram incluidas na denominacdo de afasia
progressiva primaria como afasia semantica e afasia ndo fluente ou agramatical. Sendo
importante frisar que o termo afasia progressiva primdria comtempla ainda a afasia
logopénica que ndo ¢ considerada uma forma de DLFT e sim uma variante da DA (Gorno-
Tempini et al., 2011; Rascovsky et al., 2011). A DLFT também pode ocorrer associada a
outras condig¢des clinicas, tais como: esclerose lateral amiotrofica ou paralisia supranuclear
progressiva (Seelaar et al., 2011).

A variavel comportamental da DLFT ¢ mais dificil de ser diagnosticada na fase inicial
da doenca, porque seu primeiro sintoma costuma ser uma alteracdo comportamental ou de
personalidade, ao invés de uma perda de memoria, como geralmente ¢ observado na DA
(Wang et al., 2013).

Achados histopatologicos da DLFT sdo heterogéneos e a presenca dos corpusculos de
Pick ¢ comum, mas ndo é patognomonica (Gallucci Neto et al., 2005).

Pacientes com DLFT costumam ter um curso clinico mais rapido do que os com DA,
principalmente aqueles com a variante comportamental com doenga do neur6nio motor
associada ou tau-negativos (Roberson ef al., 2005).

Até o momento ndo foram observadas diferengas claras entre a apresentagdo clinica da
DLFT esporadica e familiar ou entre a variante comportamental da DLFT de inicio precoce
ou tardio (Laforce, 2013).

Os pacientes com DLFT de inicio precoce cursam com mais alteragdes
comportamentais € menos insight sobre a sua propria situa¢do do que os pacientes com DA de
inicio precoce. Cuidadores de pacientes com DLFT de inicio precoce costumam se estressar
mais do que outros cuidadores devido ao comportamento inadequado desses pacientes

(Rosness et al., 2008; Van Vliet et al., 2010; Lima-Silva et al., 2015).
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1.1.6 Curso da doenca

Um estudo de metandlise envolvendo uma grande amostra de pacientes com DA
estimou que a taxa de varia¢do anual no Miniexame do estado mental (MEEM) foi de 3,3
pontos nos 37 estudos avaliados (Han et al., 2000).

Uma revisdo de 82 estudos investigando fatores possivelmente associados a
velocidade do declinio cognitivo na DA encontrou que pacientes mais jovens tiveram um
declinio cognitivo mais rapido do que pacientes mais velhos, mas a idade aqui foi considerada
como uma varavel continua e os pacientes nao foram categorizados como tendo DA precoce
ou DA tardia (Sona et al., 2013).

Sabe-se que individuos com DA familiar autossdmica dominante tendem a ter um inicio mais
precoce e uma evolug¢do mais rapida da doenca comparados a individuos com DA esporadica
(Engelhardt et al., 1998; Ryman et al., 2014).

Pacientes com DA precoce parecem estar relacionados a uma taxa de declinio
cognitivo maior em comparacdo a pacientes com DA tardia (Stanley e Walker, 2014). Estudos
encontraram que idosos com DA tardia mais velhos tiveram uma taxa de deterioragdo
cognitiva mais lenta quando comparados a pacientes com DA tardia mais novos (Bernick et
al.,2012; Holland et al., 2012).

Alguns estudos avaliaram a taxa de declinio cognitvo na DA precoce e da DA tardia e,
ao compara-las, encontraram uma taxa de declinio mais rdpida em pacientes com DA precoce
(Jacobs et al., 1994; Van Der Vlies et al., 2009; Panegyres e Chen, 2013).

Um estudo longitudinal avaliou 127 pacientes com DA e observou um declinio de 1,4
pontos a mais no MEEM em seis meses na amostra com DA precoce em comparagdo a
pacientes com DA tardia. Além disso, esse estudo percebeu que pacientes com DA precoce
tinham mais comprometimento da atencao e da memoria de trabalho, enquanto pacientes com
DA tardia tinham mais comprometimento da memoria (Jacobs et al., 1994). Outro estudo
longitudional encontrou que pacientes com DA precoce perderam em média 2,4 pontos em
12,2 meses no MEEM enquanto pacientes com DA tardia perderam em média 1,7 pontos
nesse periodo (Van Der Vlies ef al., 2009). Um terceiro estudo longitudinal que também
comparou a evolugdo de pacientes com DA precoce e tardia encontrou que pacientes eom DA
precoce perderam em média 7,3 pontos no MEEM em 20 meses, enquanto pacientes com DA
tardia perderam 1,8 pontos nesse mesmo periodo. E importante frisar que o tamanho da

amostra de DA precoce nesse estudo foi muito pequena (n = 7) (Panegyres e Chen, 2013). Ja
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um estudo longitudinal e um estudo caso-controle que compararam amostras de pacientes
com DA precoce versus tardia ndo encontraram diferenca na taxa de declinio cognitivo ou de
progressdo da deméncia entre esses pacientes (Huff et al., 1987; Gronning et al., 2012).

Um estudo longitudinal japonés comparou individuos com DA com menos de 75 anos
com individuos >75 anos na data da avaliagdo e notou uma deterioragdo cognitiva mais rapida
no grupo mais jovem, no entanto esse estudo ndo levou em conta se o diagndstico de
deméncia era de inicio precoce ou ndo (Sakai et al., 2013).

A presenga do alelo €4 do gene da APOE em portadores de DA também pode estar
associada a uma evolu¢do mais favoravel do declinio cognitivo, pois um estudo apontou que
pacientes com DA precoce ndo portadores desse alelo tiveram declinio cognitivo mais rapido
do que ndo portadores com DA tardia, enquanto que pacientes com DA precoce portadores do
alelo ¢4 da APOE tiveram taxa de declinio semelhante a de portadores com DA tardia (Van
Der Vlies et al., 2009).

Assim, dos cinco estudos encontrados que compararam o declinio cognitivo entre
pacientes com deméncias de inicio precoce e tardio, trés relataram um declinio cognitivo
mais rapido na deméncia de inicio precoce e dois estudos ndo encontraram diferenga na
progressdo da doenca (Huff et al., 1987; Jacobs et al., 1994; Van Der Vlies et al., 2009;
Gronning et al., 2012; Panegyres e Chen, 2013).

A deméncia em si ¢ um importante fator de risco para mortalidade (Ganguli et al.,
2005; Guehne et al., 2005). Alguns estudos ndo encontraram uma associagdo entre a idade de
inicio da deméncia com o aumento do risco de morte (Newens et al., 1993; Kay et al., 2000),
e alguns acharam que pacientes com deméncia de inicio precoce tiveram uma mortalidade
menor do que pacientes com deméncia de inicio tardio, porém maior do que a populacdo em
geral (Larson et al., 2004; Ganguli et al., 2005).

J& outros estudos evidenciaram que o risco de mortalidade em individuos com
deméncia diminui com a idade (Tschanz et al., 2004; Diehl-Schmid et al., 2007), implicando
que a deméncia de inicio precoce teria um progndstico mais desfavoravel.

Koedam e colaboradores (2008) avaliaram o risco de mortalidade por deméncia de
inicio precoce versus tardio e encontraram que a deméncia de inicio precoce teve um risco de
mortalidade mais elevado do que a de inicio tardio.

Um estudo que avaliou a taxa de sobrevida na deméncia de inicio precoce, entre
individuos com 45 a 64 anos, encontrou a taxa de 8,6 anos em média para ambos 0s sexos €
de 5,97 anos para os individuos do sexo masculino e 6,22 anos para o sexo feminino. A

sobrevida para a DA de inicio precoce foi de 9,6 anos e para a DV de inicio precoce foi de 6
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anos nesse estudo (Kay et al., 2000). Outro estudo encontrou uma taxa de 8,57 anos para a
DA precoce e de 6,1 anos para a DV precoce (Thomas et al., 1997).

A principal causa de morte na deméncia de inicio precoce foi devido a doengas
respiratdrias em um estudo, sendo a pneunomia responsavel pela causa imediata da morte em
48% dos casos seguida das doencas cardiovasculares em 16% e das doencas
cerebrovasculares em 11% (Newens et al., 1993). Outro estudo que avaliou as causas de
morte na deméncia de inicio precoce também encontrou a Pneumonia como a principal causa
(73% dos casos), seguida do cancer em 20% dos casos e das causas cardiovasculares em 7%
(Ueki et al., 2001).

1.2 Cuidadores de pacientes com deméncia
1.2.1 O papel dos cuidadores de pacientes com deméncia

Dependéncia significa um estado em que a pessoa ¢ incapaz de existir de maneira
satisfatoria sem a ajuda de terceiros (Baltes e Silverberg, 1995). Adoecer comumente acarreta
repercussodes psiquicas e algum nivel de dependéncia (Diogo e Duarte, 2002).

O adoecimento cronico frequentemente gera dependéncia de um terceiro e, nestas
ocasides, a familia geralmente representa a principal fonte de cuidados. Familiares costumam
assumir o papel de cuidadores, por terem vinculo afetivo ou por uma responsabilidade
culturalmente definida (Cattani e Girardon-Perlini, 2004).

No Brasil ainda ndo contamos com uma rede de suporte formal adequada e disponivel
de modo que o suporte informal, no qual a responsabilidade pelo cuidado passa a ser da
familia, ¢ o predominante (Novelli et al., 2010a; Engedal e Laks, 2016). Vale salientar que a
funcdo de cuidar de pacientes com doengas cronico degenerativas pode se estender por longos
periodos (Scazufca, 2000).

O cuidador pode ser definido como aquele que € o principal responsavel por prover ou
coordenar os recursos requeridos pelo doente (Garrido e Menezes, 2004).

Cuidar de um familiar dependente acometido por uma patologia cronica ¢ uma
situag¢do cada vez mais freqliente no cotidiano de muitas familias. Comumente o domicilio ¢
considerado o melhor espago para as pessoas doentes idosas ou ndo, viverem com boa
qualidade de vida e tratarem sua doenca (Perlini, 2000). De acordo com esta tendéncia, as
politicas de saude em nosso pais defendem que o domicilio constitui-se no melhor local para o
individuo doente se tratar e reforcam a ideia de que permanecer junto a familia representa a
melhor possibilidade de garantir a autonomia e preservar sua identidade e dignidade (Brasil,
2003; Cattani e Girardon-Perlini, 2004).

Por outro lado existem pesquisadores que defendem que o papel da institucionalizacio
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de idosos esta sendo redefinido em nossa sociedade, de modo que as instituigdes de longa
permanéncia podem propiciar aos idosos relagdes interpessoais saudaveis, sem perda de sua
autonomia e dignidade (Graeff, 2005).

O incentivo aos cuidados informais ¢ crucial para a sociedade j4 que com o aumento
da longevidade duplicara a prevaléncia de deméncia nos proximos 30 anos (Ferri ef al., 2005).
1.2.2 Caracteristicas dos cuidadores de pacientes com deméncia

Pesquisas revelam que a escolha do cuidador familiar principal costuma estar
relacionada aos quatro seguintes fatores: parentesco, com freqii€éncia maior para os conjuges e
em segundo lugar para os filhos; o género, com predominancia para a mulher; a proximidade
fisica, considerando quem ja reside com a pessoa que requer os cuidados e a proximidade
afetiva, destacando a relacdo conjugal e a relacdo entre pais e filhos. O parentesco tem
influéncia decisiva na escolha de quem ir4 cuidar, ou seja, quanto mais proxima for a relagao
familiar, mais chances tem esta pessoa de vir a ser a responsavel pelo cuidado do idoso
(Cattani e Girardon-Perlini, 2004).

Geralmente a fungdo de cuidador ¢ assumida ou centralizada em uma unica pessoa,
que € o cuidador principal. O cuidador principal costuma assumir as tarefas de cuidado por
instinto, vontade, disponibilidade ou por capacidade (Menezes, 1994).

Outro fator determinante para esse familiar se tornar o cuidador principal ¢ a obrigacao
que o mesmo sente em relagdo ao familiar dependente. Cuidadores costumam relacionar a
motivacdo para cuidar a solidariedade com o familiar, ao desejo de retribuir os cuidados
recebidos na infancia, no caso dos filhos, ao horror ao asilamento ¢ a falta de outra alternativa
(Kalache e Karsch, 1998).

Em nossa cultura o cuidar ainda é considerado uma atividade essencialmente feminina
e diante de uma situag¢do de adoecimento o papel de cuidar tem sido absorvido principalmente
pelas mulheres (Rodrigues e Rauth, 2002).

A maioria dos cuidadores familiares ndo recebem as informacdes e o suporte
necessarios para que possam cuidar adequadamente. Sabe-se pouco sobre como lidar com os
problemas vivenciados no dia a dia da doenga e isso pode causar desgaste fisico e emocional
nesse cuidadores (Inouye et al., 2009).

Um estudo que avaliou o perfil dos cuidadores familiares numa amostra brasileira
encontrou que eles eram, em sua maioria, do sexo feminino, familiares de primeiro grau,
geralmente esposas e filhas, que dedicavam a essa atividade um numero de horas significativo
e crescente a medida que a deméncia progredia e que essa atividade lhes gerava um impacto

negativo do ponto de vista socioecondmico e psiquico (Novelli ef al., 2010a).
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1.2.2 O desgaste dos cuidadores de pacientes com deméncia

A estrutura familiar e a disponibilidade de recursos sociais e de saude, assim como, as
atitudes em relacdo a deméncia e a expectativa de cuidado, exercem um impacto significativo
sobre os cuidadores (Santos ef al., 2013).

Cuidadores com necessidades psicologicas menos atendidas, como a necessidade de
apoio psicossocial, parecem especialmente em risco de experimentar limitagdes no
funcionamento social e sentimentos de depressdo e ansiedade de modo que intervencdes para
esta populacdo devem levar em consideracdao nio apenas o lidar com as demandas e sintomas
dos pacientes com deméncia de inicio precoce, mas também as necessidades dos cuidadores
de interagdo social (Bakker ef al., 2013).

Manejar pessoas com deméncia ¢ particularmente demandante e, especialmente, o
inicio precoce pode afetar consideravelmente caracteristicas clinicas e comportamentais,
podendo aumentar as dificuldades e os problemas de saude experimentados por seus
cuidadores (Arai et al., 2007).

A depressao pode ser considerada como um marcador para o estresse do cuidador. Foi
relatada em 24% dos cuidadores de deméncia (Livingston et al., 1996) e, mais recentemente,
em 21% dos cuidadores de deméncia (Molyneux et al., 2008). A sobrecarga e sintomas
depressivos nos cuidadores foram relacionados a uma piora da qualidade de vida dos
cuidadores de pessoas com deméncia leve e moderada (Santos et al., 2014).

Alguns estudos avaliaram o impacto de cuidar de um paciente com deméncia em
amostras brasileiras (Moraes ¢ Silva, 2009; Corazza et al., 2013; Laks et al., 2016).

Um estudo, de 2009, examinou o impacto de cuidar de pacientes com DA em 122
cuidadores familiares e identificou maior sobrecarga associada a falta de suporte social, ao ser
menor de idade, ao sexo feminino e ao numero maior de horas de cuidados necessarios
(Moraes e Silva, 2009).

Em 2013 foi publicado outro estudo que avaliou 30 cuidadores de DA idosos e
encontrou associagdo significativa entre o desgaste dos cuidadores e sintomas
neuropsiquiatricos de pacientes com DA (Corazza et al., 2013).

E, num estudo publicado recentemente, que comparou cuidadores de deméncia
(n=209) com nao cuidadores (n=10644) em uma amostra populacional brasileira através de
dados Pesquisa Nacional de Saude e Bem-Estar de 2012, foi evidenciado que a média de
idade dos cuidadores na amostra foi de 42,1 anos, sendo 53% do sexo feminino e 52% de

casados ou pessoas que moravam junto com um companheiro. Comparativamente esses
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cuidadores eram significativamente mais escolarizados, estavam mais empregados ou
segurados pela previdéncia e tinham melhor padrao econdmico. Apesar disso os cuidadores se
mostraram mais obesos, fumantes e pontuaram mais na escala de comorbidades de Charlson.

Cuidar foi associado a um aumento significativo de sintomas depressivos, transtorno
depressivo maior, ansiedade, insOnia, hipertensdo, dor e diabetes. Cuidar também foi
associado a uma menor utiliza¢ao dos servicos de satide e a taxas mais altas de presenteismo e
comprometimento geral do trabalho (Laks ef al., 2016).
1.2.2.1 O desgaste dos cuidadores de pacientes com deméncia de inicio precoce

Cuidar de uma pessoa com deméncia de inicio precoce provoca um grande impacto
sobre os seus cuidadores familiares, os quais precisam lidar com uma necessidade de
assisténcia gradativamente crescente, com o estigma social e com o aumento da ansiedade e
da depressao (Kaiser e Panegyres, 2006).

Em relagdo a sobrecarga do cuidador, um estudo encontrou que o grau de dependéncia
e a presenca de sintomas neuropsiquiatricos nao sao preditores significativos de sobrecarga,
mas que fatores psicossociais, tais como senso de competéncia, qualidade de relacionamento
com o familiar doente e neuroticismo, esses sim sdo preditores de sobrecarga (Campbell ef al.,
2008). Além disso um estudo evidenciou que os sintomas neuropsiquiatricos foram
significativamente mais graves em pacientes com DA tardia do que em pacientes com DA
precoce em uma amostra indiana (Mushtaq et al., 2016).

Cuidadores familiares de pacientes com deméncia de inicio precoce comumente
estavam trabalhando na época do surgimento da deméncia e um estudo evidenciou que 59%
destes cuidadores tiveram que reduzir suas horas ou parar de trabalhar para exercerem o papel
de cuidador (Luscombe et al., 1998).

Pacientes com deméncia de inicio precoce e seus cuidadores costumam se queixar de
dificuldades em encontrar servicos adequados as suas necessidades (Murray et al., 1999;
Chaston, 2011; Levine, 2013; Ramluggun e Ogo, 2016).

Um estudo qualitativo noruegués analisou as experiéncias de filhos adultos de
pacientes com deméncia de inicio precoce e apontou que eles experimentaram grande
sobrecarga e se sentiram negligenciados durante o adoecimento de um de seus pais, tanto pela
familia como pelos servicos sociais e de satde. Esses filhos adultos referiram ainda a
necessidade de serem vistos como individuos, com suas experiéncias, sentimentos e
necessidades pessoais de assisténcia. O estresse experienciado durante a deméncia de um dos
pais pareceu aumentar os conflitos da familia como um todo e o tempo de convivio com um

dos pais com deméncia pareceu aumentar o estresse € o fardo para os filhos. Os filhos de



30

pacientes com deméncia de inicio precoce expressaram também a necessidade de informagdes
e de suporte. (Barca et al., 2014).

A maioria dos filhos de um pai com deméncia de inicio precoce precisam de
acompanhamento psicologico apos o diagnéstico de deméncia do genitor. E importante que
eles possam expressar seus pensamentos, sentimentos e percepcoes (Gelman e Greer, 2011).

Estudo qualitativo recente demonstrou que a maioria das necessidades para os
conjuges cuidadores de pacientes com deméncia de inicio precoce ou tardio sdo semelhantes,
no entanto os conjuges cuidadores de pacientes com deméncia de inicio precoce expressaram
uma maior quantidade de necessidades. Eles referiram maior necessidade de interacdo social,
de auxilio relacionado aos cuidados, de estruturas de cuidados mais adequadas e de maior
assisténcia para a realizag@o de procedimentos administrativos (Wawrziczny et al., 2017).

1.3 Particularidades culturais

Uma vez cientes das variagdes culturais na experiéncia de cuidar, os profissionais de
saude podem atender melhor as necessidades dos cuidadores a quem atendem (Mccallum et
al., 2006).

O impacto de problemas socioecondmicos na percepc¢ao da satide de idosos € notorio,
tanto em nosso pais (Cremonese et al., 2010), quanto no exterior (Matthews et al., 2006;
Chandola et al., 2007; Huguet et al., 2008). Isso se reflete nos resultados de pesquisas e pode
confundir com achados de diferencas regionais.

O mercado de trabalho brasileiro sofreu mudangas muito significativas na ultima
década, pois um periodo de dinamismo, com efeitos positivos sobre as condigdes
socioecondmicas de nosso pais, encerrou-se com a fase de crise econdomica, marcada pelo
aumento do desemprego e pela piora das condigdes de trabalho desde 2015. No ultimos dois
anos, o PIB per capita e o consumo das familias diminuiram 8,4% e 7,4%, respectivamente,
sendo estas as maiores quedas destes indicadores da histéria de nosso pais (IBGE, 2017).
Apesar das dificuldades atuais em nosso mercado de trabalho, ¢ recomendavel que os
empregadores sejam encorajados a facilitar ou encontrar solugdes alternativas de trabalho em
colaboragdo com a pessoa com deméncia de inicio precoce e os profissionais de saude na fase
inicial da doenga (Johannessen e Moller, 2013).

A erradicacdo da pobreza ¢ o eixo central da Agenda 2030 para o Desenvolvimento
Sustentavel, adotada por 193 paises em 2015, entre eles o Brasil. A Agenda 2030 inclui uma
série de direitos a serem garantidos a todos (moradia adequada, educagdo, saude, seguranca,
etc.) ressaltando a importancia de identificar os grupos mais vulnerdveis e implementar

politicas de inclusdo desses grupos no processo de desenvolvimento (Wennersten e Qie,
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2018).

A baixa escolaridade ¢ comum nos paises latino-americanos e pode influenciar a
compreensdo e as atitudes em relagdo a deméncia (Brucki & Nitrini, 2010; Santos et al.,
2013). A Pesquisa Nacional por Amostra de Domicilios (PNAD) do IBGE, relativa ao ano de
2014, evidenciou taxa de analfabetismo ainda elevada de 8,3% para a populagdo brasileira
com 15 anos ou mais. Proporcionalmente as zonas rurais concentram mais analfabetos do que
as urbanas, com taxa de analfabetismo de 20,1% comparada a taxa de 6,3% das areas urbanas,
no entanto em niimeros absolutos a maior parte da populagdo sem instrucao esta nas cidades,
Jé& que atualmente 84,3% da populagdo brasileira vive em areas urbanas (IBGE, 2014).

A percepcao dos brasileiros sobre o nosso sistema de satde ¢ de que o atendimento em
geral ¢ insatisfatorio e com desperdicio de recursos (Parahyba e Simdes, 2006). No Brasil, as
leis que regulamentam o SUS determinam que o acesso aos servigos de satde seja total,
universal e gratuito a toda a populagdo. No entanto servi¢os especializados no atendimento a
pessoas com deméncia de inicio precoce, bem como de seus familiares e cuidadores ainda sdo
raros por aqui.

Pessoas com deméncia de inicio precoce e suas familias freqlientemente ndo sdo
adequadamente assistidos pelos servicos de saude, ja& que os servigos para pessoas com
deméncia, de um modo geral, sdo configurados para atender as necessidades de idosos
(Beattie et al., 2002).

Em um estudo qualitativo na Noruega, pais que conta com um sistema de saude bem
mais desenvolvido e organizado que muitos outros paises, ocorreram relatos de filhos de
pacientes com deméncia de inicio precoce de serem negligenciadas pelo sistema, o que nos
leva a supor que isso deve ocorrer ainda mais intensamente em paises menos desenvolvidos
(Barca et al., 2014).

Acredita-se que devido a maior dificuldade de acesso aos servigos de satide encontrada
por familiares e cuidadores de pessoas com deméncia nos paises em desenvolvimento, esses
familiares e/ou cuidadores sejam mais tolerantes em relacdo ao declinio cognitivo e aos
sintomas comportamentais dos pacientes com deméncia e acabem demorando mais tempo
para procurar tratamento (Mangone, 1996).

Um valor cultural brasileiro marcante que provavelmente influencia no perfil de
nossos cuidadores ¢ o "familismo", que se refere a um forte compromisso com a familia como
um sistema de apoio, aprendizagem, socializacdo e assisténcia (McCallum et al., 2006).

Na Noruega, o Centro Noruegués para o Envelhecimento e Satde, juntamente com

outras organizacdes, anualmente oferece dois cursos que duram um final de semana para



32

filhos de pais com deméncia de inicio precoce. La esses filhos conhecem outros filhos que
também tém um pai com deméncia e tém a oportunidade de compartilhar experiéncias.
Durante o final de semana, eles também frequentam palestras onde aprendem mais sobre a
deméncia (Barca et al., 2014).

Pesquisas transculturais sobre as experiéncias e necessidades dos cuidadores de
pacientes com deméncia de inicio precoce ainda sdo escassas. Um estudo qualitativo
transcultural, publicado em 2017, comparou as experiéncias € necessidades de assisténcia
entre cuidadores de pessoas com deméncia de inicio precoce no Brasil, no ambulatério do
CDA (IPUB-UFRJ), e na Noruega e encontrou que, em ambos 0s paises, as narrativas desses
cuidadores em relagdo ao cuidar divergiram pouco e tiveram 6 temas em comum: a motivacao
para ser cuidador; o impacto psicolégico e emocional; o impacto sobre as atividades didrias e
o autocuidado; o impacto profissional e financeiro; o impacto sobre a vida social; e a
necessidade de servigos de apoio. Essas narrativas refletiram o impacto da deméncia de inicio
precoce sobre os seus cuidadores familiares e a necessidade de servigos de apoio para essa
populacao (Dourado et al., 2017).

Até o momento existem poucos trabalhos na literatura voltados especialmente para
pacientes com deméncia de inicio precoce e seus cuidadores em nosso pais. Esse estudo
pretende promover novas informagdes sobre o diagndstico e o curso dessa deméncia em
pacientes de uma amostra ambulatorial brasileira a fim de possibilitar a promogdo de

melhorias nos servigos médicos prestados a pacientes com deméncia de inicio precoce.
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2 HIPOTESES
* Pacientes com deméncia de inicio precoce apresentam evolucao do quadro demencial
mais rapida do que pacientes com deméncia de inicio tardio;
¢ Pacientes com deméncia de inicio precoce proporcionam maior desgaste aos seus
cuidadores em comparag¢do a pacientes com deméncia de inicio tardio; e
* (Cuidadores familiares de pacientes com deméncia de inicio precoce tém demandas

especiais.
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3 OBJETIVOS
Este estudo teve por objetivo investigar em uma amostra ambulatorial brasileira:

* A frequéncia de deméncia de inicio precoce em pacientes referidos a uma clinica de
memoria;

* Os fatores possivelmente relacionados a deméncia de inicio precoce, tais como: grau
de comprometimento cognitivo, grau de disfun¢dao no desempenho das atividades da
vida diaria, idade, género, nivel educacional, e estado civil,

* A correlagdo entre os sintomas cognitivos € comportamentais secundarios & deméncia
em pacientes com deméncia de inicio precoce e o desgaste do cuidador; e

* As experiéncias dos cuidadores familiares durante o acompanhamento dos pacientes

com deméncia de inicio precoce, bem como, de suas demandas na assisténcia.
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4 METODOS
4.1 Participantes

Pacientes identificados com diagndstico de deméncia de inicio precoce e seus
cuidadores foram convidados a participar desta pesquisa durante o tratamento ambulatorial
que realizavam no CDA-IPUB/UFRIJ. Para a andlise do padrdo de sintomas cognitivos e
comportamentais dos pacientes com deméncia precoce e do impacto dessa deméncia sobre
seus cuidadores foram avaliados 78 pacientes com deméncia precoce € seus respectivos
cuidadores.

Para a comparagdo entre pacientes jovens e idosos, incluimos dados de 100 pacientes
com DA e/ou DV de inicio aos 65 anos ou mais provenientes de coleta em banco de dados do
proprio servico do CDA-IPUB/UFRJ. Assim, a populacdo do estudo compreendeu 178
pacientes e seus cuidadores em uma amostra de conveniéncia.

Para a andlise qualitativa das experiéncias dos cuidadores familiares durante o
acompanhamento dos pacientes com deméncia de inicio precoce, bem como, de suas
demandas na assisténcia, 16 cuidadores familiares foram convidados a participar de uma
entrevista qualitativa semiestruturada.

4.2 Procedimentos

No estudo dos pacientes com deméncia de inicio precoce, estes foram examinados no
inicio e parte dessa amostra foi reavaliada no seguimento apos 12 meses pelo uso de escalas
de avaliagdo e testes padronizados. Foram medidos o nivel de funcionamento do paciente nas
atividades de vida diaria (AVDs), depressao, qualidade de vida, capacidade de enfrentamento,
cogni¢do e sintomas neuropsiquiatricos. Em relacdo aos seus cuidadores avaliamos medidas
de estresse do cuidador, depressdo, capacidade de enfrentamento e qualidade de vida. A coleta
de dados se deu no periodo de Outubro/2015 a Julho/2017.

Foram entrevistados 16 cuidadores de pacientes com deméncia de inicio precoce para
andlise qualitativa de suas experiéncias ao cuidar. As entrevistas foram realizadas no ano de
2016.

No intuito de investigar dados epidemiologicos relativos a populagdo em estudo, foi
realizada uma coleta retrospectiva dos dados das avaliagdes psiquiatricas iniciais realizadas no
ambulatorio do CDA no ano de 2016 a partir do livro de registro de abertura de novos
prontuarios desta institui¢ao.

4.2.1 Avaliacdo quantitativa dos pacientes
Os pacientes foram submetidos a uma anamnese detalhada e a aplicagdo de um

questionario sociodemografico (apéndice 1). A seguir foram realizados o exame psiquico, o
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exame fisico e a avaliacdo neuropsicologica. Exames de sangue (incluindo hematimetria,
leucograma, glicose, sodio, potassio, triglicerideos, colesterol total e fracdes, creatinina, ureia,
amilase, lipase, aspartato aminotransferase, alanina-aminotransferase, gama-glutamil-
transpeptidase e proteinas total e fragdes, bilirrubinas, acido trico, TSH, T4 livre, vitamina
B12, 4cido folico e pesquisa de doengas venéreas), eletrocardiograma e exame de ressonancia
magnética do cranio ou tomografia computadorizada do cranio também foram realizados em
todos os pacientes. Puncdo liquorica foi solicitada para os pacientes que dispunham de plano
de satde complementar com cobertura para a sua realizagdo com analise do liquor e a
dosagem de proteinas tau, fosfo-tau e beta-amiloide foi solicitada apenas para os pacientes
que tiveram condi¢des financeiras e interesse para pagar pelas dosagens particularmente.

Os pacientes foram orientados a realizar os exames de sangue no laboratorio do
IPUB/UFRIJ e os exames eletrocardiograficos e de neuroimagem em laboratorios conveniados
a rede SUS de sua referéncia. Pacientes portadores de plano de saude complementar ou com
condi¢des financeiras para arcar com os exames particularmente puderam realizé-los no local
de maior conveniéncia para os mesmos. Vale frisar que ndo determinamos laboratdrios
especificos para a realizagdo desses exames.

O diagnoéstico de deméncia foi realizado de acordo com os critérios do Manual
Diagnostico e Estatistico de Transtornos Mentais — quarta edi¢do, versao revisada DSM V-

TR (APA, 2000).

Além disso, para avaliar a gravidade da deméncia, os pacientes foram examinados
com as versdes brasileiras validadas dos instrumentos Estadiamento clinico da deméncia
(CDR) (Chaves et al., 2007) (anexo 1), MEEM (Bertolucci et al., 1994) (anexo 2) e¢ o
Inventario Neuropsiquiatrico (INP) (Camozzato et al., 2008) (anexo 3) foi aplicado junto aos
seus cuidadores. Além disso, os cuidadores deram a sua impressdo quanto ao humor do
paciente na aplicagcdo da Escala Cornell de Depressao em Deméncia (ECDD) em sua versao
adaptada e validada para o Brasil (Carthery-Goulart et al., 2007; Portugal et al., 2012) (anexo
4).

O CDR ¢ um instrumento para avaliacdo da gravidade da deméncia que analisa
independentemente os dominios memoria, orienta¢do, julgamento e solu¢do de problemas,
assuntos da comunidade, lar e passatempos e cuidados pessoais. Cada um desses dominios ¢
graduado entre 0 a 3 e a pontuagdo final é calculada através das regras propostas por Morris
onde a pontuacdo de zero indica os individuos normais, 0,5 os com suspeita de deméncia e 1,

2 e 3 aqueles com deméncia leve, moderada e grave respectivamente (Morris, 1993).



37

O MEEM ¢ uma bateria breve de rastreio cognitivo que avalia orientacdo
temporoespacial, registro e recordagdo de palavras, atengdo, calculo, linguagem e praxia e tem
pontuacdo maxima de 30 pontos. Os pontos de corte utilizados diferem a depender da
escolaridade e nesse estudo utilizamos 13 para analfabetos, 18 para 1 a 8 anos de escolaridade
e 26 para aqueles com mais de 8 anos de escolaridade (Bertolucci ef al., 1994).

O INP ¢ utilizado para avaliagdo comportamental dos pacientes com deméncia. Sua
pontuacado final varia de 0 a 144 e ¢ baseada na soma da pontuagdo relativa a frequéncia e a
intensidade de cada sintoma (delirios, alucinagdes, irritabilidade, desinibicdo, agitacao,
ansiedade, depressdo, euforia, apatia, alteracdes psicomotoras, alteragdes do sono e alteragdes
do padrao alimentar). Quanto maior a pontuacao final maior a frequéncia e a intensidade dos
sintomas (Camozzato et al., 2008).

A ECDD ¢ uma escala desenvolvida para avaliar a depressdo em pacientes com
deméncia a partir do relato de um informante proximo. Avalia sintomas ocorridos na semana
anterior a entrevista. E composta por 19 itens pontuados de 0 a 2 a depender da intensidade.
Os itens sdo classificados em 5 dominios, que sdo denominados como sintomas relativos ao
humor, disturbios do comportamento, sintomas somadticos, fun¢des ciclicas e disturbios
ideativos (Alexopoulos et al., 1988). O ponto de corte de 13 na ECDD foi considerado o
ideal para detectar depress@o numa amostra ambulatorial brasileira (Portugal et al., 2012).

A avaliacdo da capacidade funcional foi realizada através do Questiondrio de Pfeffer
para avaliacdo das atividades instrumentais da vida didria (Pfeffer) (Dutra et al., 2015) (anexo
5).

O Pfeffer avalia o desempenho em dez atividades instrumentais da vida diaria que
envolvem as seguintes habilidades cognitivas: controlar as proprias finangas, fazer compras,
esquentar dgua e apagar o fogo, preparar refei¢des, manter-se atualizado, prestar atengcdo em
uma noticia e discuti-la, lembrar-se de compromissos, cuidar da prépria medicagdo, manter-se
orientado ao andar pela vizinhanga e ficar sozinho em casa. Sua pontuagdo varia de 0 a 30,
sendo que quanto menor a pontuagdo obtida pelo individuo, maior a sua independéncia e
autonomia. Os pontos de corte de 3 e de 5 pontos foram utilizados respectivamente para
detectar presenga de comprometimento funcional e incapacidade funcional (Assis et al.,
2015).

Para avaliacdo da qualidade de vida dos pacientes foi utilizada a versao adaptada e
validada para o Brasil da Escala de Qualidade de Vida para Pacientes com a Doenca de
Alzheimer (QdV-DA) (Novelli ef al., 2010b) (anexo 6). Além disso também colhemos dados

sobre a impressdo dos cuidadores sobre a qualidade de vida dos pacientes (anexo 7).
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A QdV-DA ¢ um instrumento que quantifica 13 itens de 1 a 4, sendo a pontuacdo de 1
equivalente a avaliacdo ruim e 4 a excelente. A pontuacdo total varia de 13 a 52 e quanto
maior for a pontuacdo final, melhor ¢ a qualidade de vida da pessoa avaliada (Logsdon et al.,
1999).

Nas avaliagdes realizadas durante o seguimento, apos 12 meses, os pacientes foram
submetidos novamente a aplicagdo dos seguintes instrumentos: MEEM, CDR, Pfeffer, INP e
QdV-DA.

4.2.2 Avaliacio quantitativa dos cuidadores

Os cuidadores dos pacientes com deméncia de inicio precoce colaboraram na coleta de
dados dos pacientes durante a anamnese e foram submetidos a aplicagdo de um questionario
sociodemografico (apéndice 2).

Para avaliagdo da qualidade de vida dos cuidadores foi utilizada a versdo adaptada e
validada para o Brasil da Escala de Qualidade de Vida para Pacientes com a Doenca de
Alzheimer (QdV-DA) (Novelli et al., 2010b) para essa finalidade (anexo 8).

A sobrecarga do cuidador foi avaliada através da aplicacdo junto aos cuidadores da
versdo adaptada para a populacdo brasileira da Escala de Sobrecarga do Cuidador de Zarit
(ZBI) (Scazufca, 2002) (anexo 9), a qual ¢ autoaplicavel e foi apresentada e esclarecida aos
cuidadores por um profissional de saude devidamente capacitado para esta fungdo. Os
cuidadores responderam também ao Inventario de Depressdo de Beck (BDI) validado para o
Brasil (Gorenstein e Andrade, 1996) (anexo 10) e ao Inventario de Ansiedade de Beck (BAI)
e avalidado para o Brasil (Cunha, 2001) (anexo 11).

A ZBI ¢ uma escala constituida por 22 questdes que permite avaliar a sobrecarga
objetiva e subjetiva do cuidador e que inclui informagdes sobre saude, vida social, vida
pessoal, situacdo financeira, situacdo emocional e tipo de relacionamento. Cada item ¢
pontuado da seguinte forma: nunca=0, raramente=1, algumas vezes=2, frequentemente=3, ou
sempre=4 de modo que seu escore global varia de 0 a 88, em que um maior score corresponde
a uma maior percepg¢ao de sobrecarga (Scazufca, 2002).

O BDI ¢ um instrumento de autoavaliacdo de depressao composto de 21 itens, os quais
sdo pontuados de 0 a 3 a depender da intensidade e englobam sintomas cognitivos, afetivos,
somaticos e vegetativos de depressdo. Foram considerados os pontos de corte propostos por
Beck e colaboradores (1988): de 10 a 18 para depressdo leve; de 19 a 29 para depressao
moderada; e de 30 a 63 para depressao grave (Beck et al., 1988).

O BALI avalia 21 sintomas de ansiedade, que sdo pontuados de 0 a 3 a depender da

gravidade. Quanto maior o escore final maior o nivel de ansiedade. Consideramos os pontos
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de corte propostos por Cunha, segundo os quais a ansiedade ¢ considerada minima se pontuar
até 10 pontos, leve, se pontuar entre 11 e 19 pontos, moderada, se pontuar entre 20 a 30
pontos e grave, se pontuar entre 31 e 63 pontos (Beck, A. T. et al., 1988).

Nas avaliacdes realizadas no seguimento, apos 12 meses, os cuidadores foram
submetidos novamente a aplicacdo das seguintes escalas: INP, ECDD, QdV-DA, ZBI, BDI e
BAL
4.2.3 Avaliacido qualitativa dos cuidadores

Foi realizada uma entrevista qualitativa semiestruturada (apéndice 3) com questdes
tematicas enfocando as experiéncias relacionadas ao impacto de cuidar de pacientes com
deméncia de inicio precoce com cada um dos 16 cuidadores familiares de pacientes com
deméncia de inicio precoce que foram convidados a participar da andlise qualitativa. As
entrevistas foram realizadas por M.G.A.C.P. (psiquiatra com 11 anos de experiéncia na area
de psicogeriatria) e por J.T.P.S. (psiquiatra com 02 anos de experiéncia na area de
psicogeriatria) no CDA/IPUB/UFRIJ. Essas entrevistas tiveram duracdo de 5 a 20 minutos
(média=12 minutos), foram gravadas e, a seguir, foram transcritas por M.G.A.C.P. Depois de
transcritas, as entrevistas passaram por uma conferéncia de fidedignidade onde M.G.A.C.P.
ouviu cada gravacdo, tendo o texto transcrito em maos, acompanhando e conferindo cada
frase, mudangas de entonacdo, interjei¢des, interrupgdes etc.

4.3 Estatistica

Foram calculados os escores médios com desvio padrdo (DP) ou as proporgdes das
caracteristicas clinicas e demograficas dos participantes, conforme aplicavel. Para avaliar o
impacto da gravidade da deméncia de inicio precoce sobre a sobrecarga do cuidador, os
pacientes com deméncia de inicio precoce foram classificados como portadores de deméncia
leve, moderada ou grave de acordo com o resultado do CDR e os resultados obtidos na ZBI
para cada um destes grupos foram comparados utilizando-se o Teste-t, o Teste de Wilcoxon
ou o Teste qui-quadrado para aferi¢do de significancia estatistica. Todas as andlises foram
realizadas utilizando o software estatistico STATA em sua versdo 14 (Statacorp, 2015).

J& que a amostra de pacientes com deméncia de inicio tardio do banco de dados de
nosso servigo possuia pacientes com deméncia apenas em estdgios leve e moderado, nos
realizamos a comparagdo das caracteristicas cognitivas e comportamentais dos pacientes que
se encontravam apenas em estagios leve e moderado da deméncia a fim de excluirmos um
viés em nossos resultados comparativos secundério a maior gravidade de parte da amostra de

deméncia de inicio precoce analisada.
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Com o intuito de avaliarmos se a amostra de conveniéncia reavaliada
longitudinalmente seria representativa do total de pacientes avaliados no inicio do estudo, foi
realizada uma comparagdo estatistica entre a amostra de pacientes reavaliados apds 12 meses
e a amostra de pacientes que ndo foram reavaliados.

Para a andlise das entrevistas qualitativas foi utilizada a versdo modificada do método
“Grounded theory” (Corbin et al., 2008). Inicialmente cada entrevista foi condensada em 1 a 2
paginas, mostrando os pontos mais importantes dos relatos a fim de obtermos uma visao
geral. O primeiro passo analitico (codificagdo aberta) consistiu em reler todas as entrevistas
para perceber e separar os temas relevantes diversos. A seguir esses temas foram entdo
comparados em niveis de relevancia entre eles (codificagdo axial) para todo o grupo. Ao
mesmo tempo, subtemas e variacdes foram observadas. Nesta fase da analise, um acordo
sobre temas de nivel superior foi atingido por discussdo e reflexdo entre as duas
entrevistadoras. No processo, as duas entrevistadoras continuamente analisaram o contetido
das entrevistas tanto na vertical, indo e voltando no material de um entrevistado, quanto
horizontalmente, comparando os informantes sobre diferentes temas.

4.4 Etica

O projeto de pesquisa foi aprovado pelo comité de ética local.

O termo de consentimento livre e esclarecido foi obtido junto a todos os pacientes
(anexo 12) e seus cuidadores (anexo 13) antes do inicio de qualquer procedimento.

O projeto incluiu o uso de escalas, avaliacdo neuropsicologica, exames bioquimicos de
rotina ¢ de neuroimagem. O potencial de risco e dano aos sujeitos foi baixo, porém
desconforto e algum grau de ansiedade poderiam provir destes procedimentos. Em relagdo ao
exame de puncdo liquorica, o risco envolvia também a possiblidade de cefaleia apos o exame,
a qual costuma ser de curta duragdo. Os sujeitos foram acompanhados e todo e qualquer
problema durante o curso da pesquisa foi monitorado ¢ manejado pela psiquiatra Maria da

Gloria Alves de Carvalho Portugal.



41

5 RESULTADOS
5.1 Resultados quantitativos
5.1.1 Analise retrospectiva das triagens

Foram registradas 326 avaliag¢des iniciais no livro de abertura de prontuarios do CDA
no ano de 2016, sendo que os dados de 8 destas avaliagcdes ndo foram localizados € ndo foram
incluidos no estudo. Analisamos entdo os dados de 318 triagens realizadas no ambulatério do
CDA em 2016. A maior parte dessas avaliacdes foram de pessoas do sexo feminino,
escolarizadas e casadas. A média de idade nessas triagens foi de 72,65 anos, com idade
minima de 42 e méaxima de 96 anos. Vide tabela 1.

Tabela 1. Caracteristicas sociodemograficas das triagens realizadas no CDA em 2016

Total Média (DP)
(N=318) ou %
Idade 72,65 (9,24)
Sexo feminino 223 70,12
Escolaridade
analfabeto 24 7,54
<4 anos 44 13,83
4 a 8 anos 117 36,79
>8 anos 132 41,50
Estado civil
solteiro(a) 43 13,52
casado(a) 130 40,88
separado(a) ou divorciado(a) 48 15,09
viavo(a) 95 29,87
ndo especificado 2 0,62

Legenda: CDA= Centro de Doenga de Alzheimer; DP=desvio padréo.

A hipdtese diagnostica inicial de deméncia ocorreu em 47,48% dos casos, sendo que a
suspeita de deméncia de inicio precoce ocorreu em 10,38% do total das triagens. Dentre os
casos diagnosticados como deméncia, a deméncia de inicio precoce ocorreu em 21,85% dos
casos. As etiologias de deméncia de inicio precoce mais frequentes nessas triagens foram:
DA, Deméncia Alcoodlica, DV ¢ DLFT. Dados mais detalhados dessas avaliagdes estao

descritos nas tabelas 2 e 3.
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Tabela 2. Hipoteses diagnosticas dos individuos triados no CDA em 2016

Hipotese Total % < 65 anos ao Individuos
diagnostica total exame com > 65 anos
(N=318) (N=61) (N=257)
total % total %
Saudaveis 25 7,86 10 16,39 15 5,83
Transtorno Depressivo 39 12,26 7 11,47 32 12,45
Transtorno Afetivo Bipolar 4 1,25 0 0 4 1,55
Transtorno de Ansiedade 31 9,74 14 22,95 17 6,61
Transtorno Psicotico 7 2,20 1 1,63 6 2,33
Pseudodeméncia 30 9,43 6 9,83 24 9,33
CCL 27 8,49 3 491 24 9,33
Deméncia 151 47,48 20 32,78 131 50,97
Delirium 1 0,31 0 0 1 0,38
Outros 3 0,94 0 0 3 1,16

Legenda: CDA= Centro de Doenca de Alzheimer; CCL= Comprometimento Cognitivo Leve.

Tabela 3. Etiologias de deméncia suspeitadas nas avaliacdes iniciais de individuos com

queixas cognitivas submetidos a triagem no CDA em 2016

N da amostra=151

Etiologia da Inicio precoce Inicio tardio
deméncia (N=33) (N=118)

total % total %
DA 16 48,48 52 44,06
DV 4 12,12 26 22,03
DM 2 6,06 18 15,25
DLFT 3 9,09 3 2,54
DCL 1 3,03 0 0
Deméncia alcodlica 6 18,18 4 3,38
Outra 0 0 5 4,23
Nao especificada 1 3,03 10 8,47

Legenda: CDA=Centro de Doenga de Alzheimer; DA=Doenca de Alzheimer; DV= Deméncia Vascular;
DM=Deméncia Mista; DLFT=Degeneragdo Lobar Frontotemporal; DCL=Deméncia por Corpos de Lewy.
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5.1.2 Analise transversal das amostras

A avaliagdo dos 78 pacientes com deméncia de inicio precoce evidenciou maior
prevaléncia do sexo feminino na amostra (52,56%) e média de idade de inicio da deméncia de
57,95 anos. A média da escolaridade dessa amostra foi de 8,95 anos (DP=4,54) e em relagao

ao estado civil a maioria dos pacientes era casada (52,56%) (tabela 4).

Tabela 4. Caracteristicas clinicas e sociodemograficas das deméncias de inicio precoce e

tardio no ambulatorio do CDA

DIP (N=78) DIT (N=100) Total
(N=178)
Média (DP)  Média (DP)  Média (DP) p-valor
ou % ou % ou %
Idade na avaliagdo 62,67 (5,70) 79,42 (5,05) 72,08 (9,90)  <0,001
Idade de inicio da doenca 57,95(4,99) 74,70 (5,15) 67,36 (9,75)  <0,001
Tempo de doenga (em anos) 4,67 (3,00) 4,62 (3,00) 4,64 (3,00) >0,20
Sexo feminino 52,56 64,00 58,99
Escolaridade 8,95 (4,54) 7,34 (3,56) 8,04 (4,09) <0,01
Estado civil
solteiro(a) 8,97 3,00 5,62
casado(a) 52,56 50,00 51,12
separado(a) ou divorciado(a) 21,79 6,00 12,92
viavo(a) 16,67 41,00 30,34
CDR
1 37,18 68,00 54,49
2 30,77 32,00 31,47
3 32,05 0,00 14,04
MEEM 12,37 (7,39) 19,54 (4,02) 16,39 (6,75)  <0,001
Pfeffer 23,99 (6,53) 16,12(8,34) 19,56 (8,53)  <0,001
INP 32,56 (22,94) 16,04 (15,49) 23,28 (20,76)  <0,001
ECDD 10,17 (6,64) 7,75 (5,59) 8.81 (6,17) <0,01
ZBI 31,47 (15,47) 28,33 (15,03) 29,71 (15,26)  <0,10

Legenda: DIP=Deméncia de inicio precoce; DIT= Deméncia de inicio tardio; CDA=Centro de Doenga de
Alzheimer; DP= Desvio padrio; CDR= Estadiamento clinico da deméncia; MEEM= Miniexame do estado
mental; Pfeffer= Questionario de Pfeffer para avaliagdo de Atividades Instrumentais da Vida Diaria ; INP=
Inventario Neuropsiquiatrico, ECDD= Escala Cornell de Depressdo em Deméncia; ZBI= Escala de Sobrecarga
do Cuidador de Zarit.
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O tempo levado do inicio dos sintomas até a definicdo diagnostica de deméncia foi
coletado apenas em 68 pacientes da amostra de deméncia de inicio precoce e sua andlise
evidenciou um tempo médio longo de 26,44 meses (DP=19,83) até o diagnostico.

O diagnostico de DA foi o mais prevalente na amostra de deméncia de inicio precoce
representando 51,28%. A seguir os diagndsticos mais frequentes foram os de DM (17,95%)),
DLFT (10,26%) e DV (8,97%). Outros diagndsticos encontrados nessa amostra foram a DCL
(2,56%), e a Deméncia Alcodlica, a qual foi diagnosticada isoladamente em 1,28% da amostra
e em associagao a DA (3,85%) oua DV (3,85%).

A amostra de pacientes com deméncia de inicio tardio avaliada (n=100) evidenciou
uma prevaléncia maior no sexo feminino (64%) com média de idade de inicio da doenga de
74,7 anos (DP=5,15). A escolaridade média desses pacientes foi de 7,34 anos (DP=3,56) e o
estado civil mais frequente foi o de pacientes casados (50%). Os pacientes com deméncia de
inicio tardio apresentavam os diagnoésticos de DA (81%), DV (10%) ou DM (9%).

Quanto ao estadiamento clinico da deméncia a amostra de deméncia de inicio precoce
se distribuiu com 37,18% dos pacientes em fase leve, 30,77% em fase moderada e 32,05% em
fase avancada da patologia, enquanto a amostra de deméncia de inicio tardio utilizada para
comparacdo foi constituida de 68% dos pacientes em fase leve e 32% em fase moderada da
deméncia.

Na amostra com deméncia de inicio precoce, em compara¢ao a amostra com demeéncia
de inicio tardio, a pontuagdo média no MEEM foi menor do que na de deméncia de inicio
tardio (12,37 versus 19,54 pontos; p<0,001), o valor médio obtido no Pfeffer foi maior (23,99
versus 16,12 pontos; p<0,01) e a média do INP foi maior (32,56 versus 16,04 pontos;
p<0,001).

Quanto a avaliacdo de depressdo os pacientes com deméncia de inicio precoce
pontuaram em média 10,17 (DP=6,64) na ECDD, enquanto os pacientes com deméncia de
inicio tardio pontuaram em média nessa escala um valor menor de 7,75 (DP=5,59). Apesar da
pontuacao média na ECDD ndo apontar para depressdao em nenhuma das amostras, a diferenca
entre elas foi significativa (p<0,01).

A comparagdo entre o desgaste sofrido pelos cuidadores de deméncia de inicio precoce
e o desgaste dos cuidadores de pacientes com deméncia de inicio tardio através da ZBI nao
evidenciou diferenca significativa entre essas amostras (p<0,10).

Ao compararmos os valores médios de MEEM, Pfeffer, INP, ECDD e ZBI, analisando
separadamente apenas os pacientes em fase leve ou moderada das amostras precoce (n=53) e

tardia (n=100), foram encontradas diferencas estatisticamente significativas em relagdo aos
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valores médios do MEEM (p<0,001), Pfeffer (p<0,001) e INP (p<0,001). A média do MEEM
foi menor e as médias do Pfeffer e do INP foram maiores na deméncia de inicio precoce. Nao
foi observada diferenga significativa entre essas duas amostras quanto aos sintomas
depressivos na deméncia através dos resultados da ECDD (p<0,10) ou quanto a sobrecarga de
seus cuidadores através da ZBI (p>0,20). O tempo médio de doenca, em anos, que 0s
pacientes dessas duas amostras apresentavam foi semelhante do ponto de vista estatistico
(p>0,20), sugerindo que a amostra com deméncia de inicio precoce apresentou uma
deterioragdo cognitiva e comportamental mais rapida do que a amostra de inicio tardio (tabela

5).

Tabela 5. Caracteristicas clinicas das deméncias de inicio precoce e tardio com CDR 1

e 2 no ambulatorio do CDA

DIP (N=53) DIT (N=100) Total (N=153)
Média (DP) M¢dia (DP) Média (DP) p-valor
Anos de doenga 4,62 (3,35) 4,72 (3,18) 4,69 (3,23) >0,20
MEEM 15,92 (5,87) 19,54 (4,02) 18,29 (5,03)  <0,001
Pfeffer 21,30 (6,33) 16,12 (8,34) 17,92 (8,07)  <0,001
INP 26,43 (21,08) 16,04 (15,49) 19,64 (18,25) <0,001
ECDD 9,40 (6,73) 7,75 (5,59) 8,32 (6,04) <0,10
ZBI 30,08 (15,82) 28,33 (15,03) 28,93 (15,28) >0,20

Legenda: DIP=Deméncia de inicio precoce; DIT= Deméncia de inicio tardio; CDA=Centro de Doenga de
Alzheimer; DP= Desvio padrido; CDR= Estadiamento clinico da deméncia; MEEM= Miniexame do estado
mental; Pfeffer= Questionario de Pfeffer para avaliacdo de Atividades Instrumentais da Vida Diaria ; INP=
Inventario Neuropsiquiatrico, ECDD= Escala Cornell de Depressdo em Deméncia; ZBI= Escala de
Sobrecarga do Cuidador de Zarit.

Os cuidadores avaliados (n=178) foram em sua grande maioria cuidadores familiares e
ndo remunerados (94,94%) e apenas 2,25% deles eram cuidadores profissionais, contratados
para esse fim. Houve prevaléncia do sexo feminino tanto nos cuidados de pacientes com
deméncia de inicio precoce (73,08%), quanto nos cuidados de pacientes com deméncia de
inicio tardio (79%). Os filhos representaram o parentesco mais frequente de uma forma geral
(47,19%) seguido pelos conjuges (37,08%), sendo que na amostra com deméncia de inicio
precoce os cOnjuges representaram 43,59% da amostra enquanto os filhos ficaram em
segundo lugar, com 35,90%. Vale frisar que o tipo de relagdo ou parentesco do cuidador nao
foi especificado em 2 casos da amostra de pacientes com deméncia de inicio tardio. A média

de idade do cuidador da deméncia de inicio precoce foi de 49,91 anos (DP=14,79) e do
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cuidador de pacientes com deméncia de inicio tardio foi de 58,08 anos (DP=13,79), sendo que
esse dado foi faltoso em 1 caso de deméncia de inicio precoce. A escolaridade média do
cuidador de pacientes com deméncia de inicio precoce foi de 10,92 (DP=4,05) e a do cuidador
de pacientes com deméncia de inicio tardio foi de 11,99 (DP=2,88). Nessa avaliagdo também

faltou o dado de 1 caso de deméncia de inicio precoce (tabela 6).

Tabela 6. Caracteristicas sociodemograficas de cuidadores de pacientes com

deméncias de inicio precoce e tardio no ambulatério do CDA

DIP (N=78) DIT (N=100) Total (N=178)
Média (DP) ou  Média (DP) ou % Média (DP) ou % p-valor
0

Idade (em anos)* 4991 (014,79) 58,08 (13,79) 54,53 (14,76) <0,001
Sexo feminino 73,08 79 76,40
Escolaridade * 10,92 (4,05) 11,99 (2,88) 11,52 (3,47) <0,05
Remunerado 2,56 2 2,25
Parentesco
-filho(a) 35,90 56 47,19
-conjuge 43,59 32 37,08
-genitor(a) 1,28 - 0,56
-irmao(a) 10,26 1 5,06
-outro familiar 3,85 5 4,49
-amigo 2,56 2 2,25
-nao familiar 2,56 2 2,25
-ndo especificado - 2 1,12
BDI 8,42 (7,79) 7,33 (6,44) 7,81 (7,06) >0,10
BAI 8,02 (9,03) 7,26 (7,58) 7,60 (8,23) >0,20

Legenda: DIP=Deméncia de inicio precoce; DIT= Deméncia de inicio tardio; CDA=Centro de Doenga de
Alzheimer; DP= Desvio padrdo; BDI= Inventario de Depressdo de Beck; BAI= Inventario de Ansiedade de
Beck. * = 1 dado faltante.

A média da pontuagdo no BDI do cuidador de pacientes com deméncia de inicio
precoce foi de 8,42 (DP=7,79) e a média desses cuidadores no BAI foi de 8,03 (DP=9,03),
enquanto cuidadores de idosos com deméncia de inicio tardio pontuaram em média 7,33
(DP=6,44) no BDI e 7,26 (DP=7,58) no BAI, ou seja ambos os grupos de cuidadores
pontuaram em média abaixo dos pontos de corte que indicariam depressdo ou ansiedade

através dessas escalas. Notou-se que cuidadores de pacientes com deméncia de inicio precoce
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obtiveram pontuagdes médias discretamente maiores no BDI e no BAI em comparacdo a
cuidadores de pacientes com deméncia de inicio tardio, mas essas diferengas ndo foram
estatisticamente significativas (p>0,10 e p>0,20 respectivamente).

De acordo com os dados obtidos na aplicagdo do BDI e do BAI, 28,21 % da amostra
dos cuidadores de pacientes com deméncia de inicio precoce apresentavam depressdo e
29,49% apresentavam ansiedade. J4 em relacdo a amostra de inicio tardio, 30% de seus
cuidadores estavam deprimidos e 25% estavam ansiosos.

A aplicagdo da QdV-DA para autoavaliacdo da qualidade de vida dos pacientes foi
possivel numa amostra de apenas 162 pacientes, ja que 16 pacientes com deméncia de inicio
precoce ndo conseguiram responder ao questionario de autoavaliacdo devido ao estdgio
avangado da patologia ou a afasia associada e foram excluidos dessa analise. Os pacientes
com deméncia de inicio precoce pontuaram em média 34,85 (DP=6,58) na QdV-DA para si
mesmos, enquanto os cuidadores dos pacientes com deméncia de inicio precoce referiram em
média 27 pontos (DP=6,43) na QdV-DA relativa a qualidade de vida desses pacientes e 37,19
(DP=5,40) na QdV-DA referente a sua propria vida. Dentre os pacientes com deméncia de
inicio tardio as pontuagdes médias na QdV-DA foram de 33,82 (DP=4,62) na autopercepcao
dos pacientes, de 30,56 (DP=6,06) para a qualidade de vida do paciente do ponto de vista do
cuidador e de 37,06 (DP=6,23) para a qualidade de vida autoavaliada do cuidador. Essas
médias indicam para uma percepg¢ao pior da qualidade de vida dos pacientes por parte de seus
cuidadores em comparacdo a percepcdo dos proprios pacientes. Sendo que a percepgdo da
qualidade de vida dos pacientes por parte de seus cuidadores foi significativamente menor

entre os pacientes de inicio precoce (p<0,001). Vide tabela 7.

Tabela 7. Qualidade de vida de pacientes com deméncias de inicio precoce e tardio e

de seus respectivos cuidadores avaliados no ambulatorio do CDA

QdV-DA DIP DIT Total
N=78 N=100 N=178
Média (DP) M¢édia (DP) M¢édia (DP) p-valor
Paciente
autoavaliagdo* 34,85 (6,58) 33,82 (4,62) 3421 (5,46) >0,20
pelo cuidador 27,00 (6,43) 30,56 (6,06) 29,00 (6,45) <0,001
Cuidador 37,19 (5,40) 37,06 (6,23) 37,12 (5,86) >0,20

Legenda: CDA=Centro de Doeng¢a de Alzheimer, QdV-DA= Escala de Qualidade de Vida para Pacientes
com a Doenga de Alzheimer; DP= Desvio padrdo; DIP=Deméncia de inicio precoce; DIT= Deméncia de
inicio tardio. * = 16 dados faltantes.
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5.1.3 Analise longitudinal das amostras

A reavaliagdo anual das amostras de conveniéncia foi possivel de ser realizada em
apenas parte das amostras, assim, apo6s 1 ano reavaliamos um total de 60 pacientes com
deméncia, sendo 36 destes de inicio precoce e 24 de inicio tardio.
Houve predominio do sexo feminino tanto da amostra de deméncia de inicio precoce
(55,56%) quanto na de inicio tardio (62,50%). A média da idade na primeira avaliagdo dos
pacientes que foram reavaliados foi de 62,03 anos (DP=6,34) para os de inicio precoce e de
79,67 anos (DP=5,37) para os de inicio tardio. Em relacdo ao estadiamento da deméncia,
22,22% dos pacientes com deméncia de inicio precoce estavam em fase leve da patologia,
27,78% em fase moderada e 50% em fase avangada. Enquanto 58,33% dos pacientes com
deméncia de inicio tardio estavam em fase leve e 41,67% estavam em fase moderada (tabela

8).

Tabela 8. Caracteristicas sociodemograficas de pacientes com deméncia de inicio

precoce e tardio submetidos a avaliacdo longitudinal no ambulatério do CDA

DIP DIT Total
n=36 n=24 n=60
Média (DP) Média (DP) Média (DP) p-valor
ou % ou % ou %
Idade na avaliagdo inicial 62,03 (6,34) 79,67 (5,37) 69,08 (10,54) <0,001
Sexo feminino 55,56 62,50 58,33
Escolaridade 8,97 (4,61) 7,54 (3,08) 8,40 (4,10) <0,001
Tempo de doenga 4,83 (2,65) 5,08 (3,32) 5,03 (3,08) >0,20
Estado civil
solteiro(a) 8,97 3,00 5,62 >(0,20*
casado(a) 52,56 50,00 51,12
separado(a) ou divorciado(a) 21,79 6,00 12,92
viuvo(a) 16,67 41,00 30,34

Legenda: DIP=Deméncia de inicio precoce; DIT= Deméncia de inicio tardio; CDA=Centro de Doenca de
Alzheimer; DP= Desvio padrio; *= Estado civil casados versus ndo casados.

Os pacientes com deméncia de inicio precoce reavaliados apresentaram a pontuacao
média no MEEM de 10,64 (DP=8,55), enquanto a pontua¢do média dos de inicio tardio foi
significativamente superior e igual a 18,92 (DP=4,73) (p<0,001). A pontuacdo média no

Pfeffer dos pacientes com inicio precoce foi significativamente maior de 25,25 (DP=6,33) e
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nos de inicio tardio foi de 18,88 (DP=8,31) (p<0,01). E a pontuagcdo média no INP foi de
35,86 (DP=27,47) para os de inicio precoce e de 12,17 (DP=8,49) para os de inicio tardio
(p<0,001). Esses dados evidenciaram pior perfil cognitivo, comportamental e funcional na
amostra com deméncia de inicio precoce em comparagdo com os de inicio tardio reavaliados.
Dados obtidos através da reaplicacdo da ECDD evidenciaram depressao apds 1 ano em apenas
8,33% dos casos de deméncia de inicio precoce, sendo que a pontuagdo média na ECDD foi
baixa nas duas amostras reavaliadas A pontua¢do média na ECDD foi significativamente
maior na amostra de inicio precoce. Apesar da pontuagdo média no ZBI sugerir uma
sobrecarga significativa maior entre os cuidadores de pacientes com deméncia de inicio
precoce na avaliagdo inicial da amostra que foi avaliada longitudinalmente, isso nao foi
observado na avaliagdo do seguimento e nem quando esses pacientes foram avaliada
inicialmente em conjunto com um niimero maior de pacientes.

Notou-se agravamento cognitivo e comportamental em um ano mais acentuado na
amostra de inicio precoce, j4 que a amostra de inicio precoce perdeu em média 2,08
(DP=3,88) pontos no MEEM e aumentou em média 7,72 (DP= 24,03) pontos no INP,
enquanto a amostra de inicio tardio perdeu 0,67 (DP=2,81) pontos no MEEM e aumentou em

média 0,92 (DP=10,93) pontos no INP. Vide tabela 9.
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Tabela 9. Avaliacdo longitudinal de pacientes com deméncia de inicio precoce e

tardio no ambulatorio do CDA

DIP DIT Total
n=36 n=24 n=60
p-valor
Média (DP) ou % M¢édia (DP) ou % Média (DP) ou %
inicial apos inicial apos inicial apos inicial apos
1 ano 1 ano 1 ano 1 ano

CDR
1 3888 2222 7500 5833 5333 36,67
2 2500 27,78 2500 41,67 2500 33,33
33611 5000 000 000 21,67 30,00
MEEM 12,72 10,64 19,58 18,92 1547 13,95 <0,001 <0,001
(7,60)  (8,55) (4,11)  (473) (724)  (8,29)
Pfeffer 25,00 2525 16,08 18,88 2143 22770 <0,001 <0,01
6,04)  (633)  (826) (8,31) (822) (7,78)

INP 28,14 358 1125 12,17 2138 2638 <0,001 <0,001
(16,90) (27.47) (8,72)  (8,49) (16,40) (24,75)

ECDD 10,75 7,75 729 587 937 7,00 <0,05 <0,05
(6,60)  (4,56) (540) (3,17) (630)  (4,14)

ZBI 31,78 29,13 2450 27,79 2887 28,60  <0,05  >0,20
(1527) (15,35) (15,88) (14,64) (15,80) (14,96)

Legenda: DIP=Deméncia de inicio precoce; DIT= Deméncia de inicio tardio; CDA=Centro de Doenga de
Alzheimer; DP= Desvio padrdo; CDR= Estadiamento clinico da deméncia; MEEM= Miniexame do estado
mental; Pfeffer= Questionario de Pfeffer para avaliagdo de Atividades Instrumentais da Vida Didria; INP=
Inventario Neuropsiquiatrico, ECDD= Escala Cornell de Depressdo em Deméncia; ZBI= Escala de
Sobrecarga do Cuidador de Zarit.



51

Como os dados comparativos obtidos na reavaliacdo poderiam estar refletindo o fato
da amostra com deméncia de inicio precoce ser composta por maior porcentagem de casos em
fase moderada e avancada foi realizada uma anélise das reavaliagdes apenas dos casos em
estagio leve e moderado de deméncia.

Ao compararmos longitudinalmente apenas os pacientes em fase leve ou moderada das
amostras precoce (n=18) e tardia (n=24), os pacientes com deméncia de inicio precoce
também apresentaram pontuagdes médias menores no MEEM e maiores no Pfeffer e no INP.
No entanto uma diferenca significativa foi observada apenas quanto ao INP. Nao foi
observada diferenca significativa entre as amostras quanto aos sintomas depressivos na
deméncia ou quanto a sobrecarga de seus cuidadores. O tempo médio de doenca que os
pacientes dessas duas amostras apresentavam foi semelhante do ponto de vista estatistico,
sugerindo que a amostra com deméncia de inicio precoce apresentou piora comportamental
mais rapida do que a amostra de inicio tardio (tabela 10).

Tabela 10. Avaliacio longitudinal das deméncias de inicio precoce e tardio com CDR 1

e 2 no ambulatorio do CDA

DIP DIT Total
(N=18) (N=24) (N=48)
média (DP) média (DP) média (DP) p-valor
inicial apos inicial apos inicial apos  inicial apds 1
1 ano 1 ano 1 ano ano
Anos de 5,44 6,44 5,08 6,08 5,24 6,24  >0,20 -

doenca (3,52) (3,52)  (3.32)  (332) (337 (3.37)

MEEM 18,94 17,83 1958 18,92 1931 1845 >020 >0,20
4,75 (504 (411 @473) (435  (4.83)

Pfeffer 21,17 20,67 16,08 1887 1826 19,64 <0,05 >0,20
632) (6,15  (8,26)  (831)  (7.83) (7.43)

INP 18,33 2361 1125 12,17 1429 1707 <005 <0,01
(10,10)  (16,97)  (8,72)  (8,49)  (9,86) (13.88)

ECDD 9,28 6,22 7,29 5,87 928 6,02 >0,10 >0.20
6,100  (3,78)  (540)  (3,17)  (6,10)  (3.40)

ZBI 28,00 23,78 2450 2779 26,00 26,07 >020 >0,20

(17,12) (16,19)  (15,88) (14,64) (16,31) (15,26)

Legenda: DIP=Deméncia de inicio precoce; DIT= Deméncia de inicio tardio; CDA=Centro de Doenga de
Alzheimer; DP= Desvio padrdo; CDR= Estadiamento clinico da deméncia; MEEM= Miniexame do estado
mental; Pfeffer= Questionario de Pfeffer para avaliagdo de Atividades Instrumentais da Vida Diaria ; INP=
Inventario Neuropsiquiatrico, ECDD= Escala Cornell de Depressdo em Deméncia; ZBI= Escala de Sobrecarga
do Cuidador de Zarit.
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Os cuidadores reavaliados ap6s o seguimento de 12 meses eram em sua maioria
conjuges 46,67% ou filhos (41,67%), sendo que na amostra de inicio precoce os conjuges
representaram 47,22% na amostra e os filhos 38,89% e na amostra de inicio tardio conjuges e
filhos representaram uma porcentagem igual de 45,83% da amostra para cada um. A média da
idade dos cuidadores de pacientes com deméncia de inicio precoce foi menor e igual a 51,61
anos (DP=15,98) enquanto a dos cuidadores com deméncia de inicio tardio foi de 66,92 anos
(DP=13,07) (p<0,001). A escolaridade média foi semelhante entre as amostras, de 11,19 anos
de estudo (DP=3,67) para os cuidadores de pacientes com deméncia de inicio precoce e de
11,04 (DP=2,53) para os de inicio tardio. Apenas 1,67% da amostra dos cuidadores
reavaliados era do tipo profissional, ou seja remunerado para esta finalidade. As pontuacdes
médias obtidas pelos cuidadores no BDI e na BAI para os pacientes de inicio precoce e tardio
deram abaixo dos pontos de corte, com pontuacdes médias discretamente maiores para os
cuidadores de pacientes com deméncia de inicio precoce, dados esses sem significancia

estatistica (p>0,20 para ambas escalas). Vide tabela 11.
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Tabela 11. Avaliacio longitudinal das caracteristicas sociodemograficas de cuidadores de

pacientes com deméncias de inicio precoce e tardio no ambulatério do CDA

DIP DIT Total
n=36 n=24 n=60
p-valor
Meédia ou % (DP) Média ou % (DP) Média ou % (DP)

inicial ap6s1  inicial ap6s1 inicial apds1 inicial apos 1

ano ano ano ano
Idade 51,39 51,61 64,79 66,92 56,75 57,73  <0,01 <0,001
(em anos)* (15,02) (15,98) (14,78) (13,07) (16,21) (16,59)
Sexo feminino 75 75 75
Escolaridade 11,06 11,19 11,04 11,04 11,05 11,13 >0,20 >0,20
(em anos)* (3,58) (3,67) (2,53) (2,53) (3,18 (3,24
Parentesco
-filho(a) 38,89 - 45,83 - 41,67 -
-conjuge 4722 - 45,83 - 46,67 -
-genitor(a) 2,78 - 0,00 - 1,67 -
-irmao(3) 5,56 - 0,00 - 3,33 -
-outro familiar 2,78 - 0,00 - 1,67 -
-amigo 2,56 - 4,17 - 3,33 -
-ndo familiar 2,56 - 4,17 - 1,67 -
BDI 9,17 7,28 5,62 6,67 7,75 7,03 <0,05 >0,20
(8,75)  (6,17)  (5,09) (6,13) (7,65  (6,11)
BAI 8,28 6,69 6,08 5,79 7,40 6,33 >0,10 >0,20

(7,72)  (8,20)  (6,34) (4,65 (7,22)  (6,96)

Legenda: DIP=Deméncia de inicio precoce; DIT= Deméncia de inicio tardio, CDA=Centro de Doenga de
Alzheimer; DP= Desvio padrdo; BDI= Inventario de Depressdo de Beck; BAI= Inventario de Ansiedade de Beck. *
= 1 dado faltante na avaliacdo inicial.

A reaplicacdo da QdV-DA para autoavaliacdo da qualidade de vida dos pacientes foi
possivel numa amostra de apenas 48 pacientes, ja que 12 pacientes com deméncia de inicio
precoce ndo conseguiram responder ao questionario de autoavaliacdo devido ao estdgio
avancado da patologia e/ou a afasia associada. Os pacientes com deméncia de inicio precoce
pontuaram em média 35,96 (DP=8,28 e 12 dados faltantes) na QdV-DA para si mesmos,
enquanto os cuidadores dos pacientes com deméncia de inicio precoce referiram em média

26,88 pontos (DP=5,06 ¢ 2 dados faltantes) na QdV-DA relativa a qualidade de vida dos
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pacientes e 35,61 (DP=4,48) na QdV-DA referente a sua propria vida. Dentre os pacientes
com deméncia de inicio tardio as pontuagdes médias na QdV-DA foram de 35,29 (DP=5,65)
na autopercepgao dos pacientes, de 32,73 (DP=3,90 e 13 dados faltantes) para a qualidade de
vida do paciente do ponto de vista do cuidador e de 37,25 (DP=5,70) para a qualidade de vida
autoavaliada do cuidador. De acordo que esses dados houve uma diferenca estatisticamente
significativa apenas para a avaliagdo da qualidade de vida dos pacientes por parte dos
cuidadores que julgaram com pior qualidade de vida a amostra com deméncia de inicio

precoce (Tabelal2).

Tabela 12. Avaliacio longitudinal da qualidade de vida de pacientes com deméncias de

inicio precoce e tardio e de seus respectivos cuidadores avaliados no ambulatério do CDA

DIP DIT Total
n =36 n=24 n=60
Média (DP) ou %  Média (DP) ou = Média (DP) ou p-valor
QdV-DA % %
inicial apos  inicial  apoés inicial apdés 1 inicial apos
1 ano 1 ano ano 1 ano

Paciente

-autoavaliagdo 33,67 * 3596* 3504 35,29 34,28 35,62 >0,20  >0,20
(6,73)  (8,28) (3,90) (5,65) (5.64) (7,02)

-pelo cuidador
26,53  26,88* 31,62 32,73" 28,57 2831 <0,001 <0,001
(5,37)  (5,06) (4,79 (3,90) (5,69 (5,40)

Cuidador
36,19 35,61 37,79 37,25 36,83 36,27 >0,10  >0,20
(5,33) (448) (434) (5,700 (4,98) (5,02)

Legenda: CDA=Centro de Doenga de Alzheimer, QdV-DA= Escala de Qualidade de Vida para Pacientes com a
Doenga de Alzheimer; DP= Desvio padrdo; DIP=Deméncia de inicio precoce; DIT= Deméncia de inicio tardio;
*=6 dados faltantes; *=12 dados faltantes; ®*= 2 dados faltantes; ™ =13 dados faltantes.

A comparagdo estatistica entre a amostra de pacientes reavaliados (n=60) apos 12
meses ¢ a amostra de pacientes que ndo foram reavaliados (n=118) apontou que, apesar do
grande nimero de pacientes que ndo foram reavaliados por motivos diversos, a pequena
amostra de conveniéncia reavaliada se mostrou aparentemente representativa do total de
pacientes avaliados no inicio do estudo, com exce¢@o da analise relativa a idade dos pacientes

e a pontuagdo no Pfeffer. Isso provavelmente foi secundério ao fato de que a maior parte da
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amostra de pacientes que ndo foram reavaliados eram de pacientes com deméncia de inicio

tardio e portanto com maior idade a época da avaliacdo inicial. (tabelas 13 e 14).

Tabela 13. Comparacio entre as caracteristicas clinicas e sociodemograficas da
amostra reavaliada versus nao reavaliada com deméncias de inicio precoce e tardio no

ambulatorio do CDA

Reavaliados Nao reavaliados
n=60 n=118
Mediana M¢édia (DP) ou Mediana Meédia (DP) ou p-valor
0 0
Idade ao exame 68,00 69,08 (010,54) 75,50 73,60/29,23) <0,01
Tempo de doenca 4,00 5,03 (3,08) 4,00 4,47 (2,99) >(,20
(em anos)
Sexo feminino 58,33 59,33
Escolaridade 8,40 (4,10) 7,86 (4,09) >0,20
Estado civil
solteiro(a) 5,62 6,78 >0,20
casado(a) 51,12 47,46
separado(a) ou 12,92 11,86
divorciado(a)
vitvo(a) 30,34 33,90
CDR
1 53,33 55,08
2 25,00 34,75
3 21,67 10,17
MEEM 17,00 15,47 (7,24) 18,00 16,87 (6,46) >0,20
Pfeffer 23,50 21,43 (8,22) 19,00 18,62 (8,57) <0,05
INP 18,00 21,38 (16,40) 16,50 24,25 (22,66) >0,20
ECDD 8,50 9,37 (6,30) 7,00 8,53 (6,09) >0,20
ZBI 27,00 28,87 (15,80) 28,50 30,14 (15,03) >0,20

Legenda: DIP=Deméncia de inicio precoce; DIT= Deméncia de inicio tardio; CDA=Centro de Doenga de
Alzheimer; DP= Desvio padrdo; CDR= Estadiamento clinico da deméncia, MEEM= Miniexame do estado
mental; Pfeffer= Questionario de Pfeffer para avaliacdo de Atividades Instrumentais da Vida Diaria ; INP=
inventario Neuropsiquiatrico, ECDD= Escala Cornell de Depressio em Deméncia; ZBI= Escala de
Sobrecarga do Cuidador de Zarit.
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Tabela 14. Comparacido entre caracteristicas clinicas e sociodemograficas da amostra
de cuidadores reavaliados versus nao reavaliados com deméncias de inicio precoce e

tardio no ambulatorio do CDA

Reavaliados Nao reavaliados
n=60 n=118
Mediana  Média (DP) Mediana  Média (DP) p-
ou % ou % valor
Idade (em anos) 58,00 56,75 (16,21) 54,00 53,28 (13,88) <0,05
Sexo feminino 75 77,97
Escolaridade (em anos) 11,00 11,05 (3,18) 11,50 11,75 (3,60)  <0,1
Parentesco
filho(a) 41,67 50,85
conjuge 46,67 30,51
genitor (a) 1,67 0,00
irmao (3) 3,33 5,93
outro familiar 1,67 5,93
amigo 3,33 1,69
nao familiar 1,67 2,54
ndo especificado 0,00 2,54

QdV-DA respondida pelo 28,00 28,57 (5,69) 30,00 29,22 (6,82) >0,20
cuidador

QdV-DA respondida pelo 37,00 36,83 (4,98) 37,00 37,26 (6,28) >0,20
cuidador sobre si mesmo

BDI 6,00 7,75 (7,65) 6,00 7,84 (6,78)  >0,20
BAI 5,00 7,40 (7,22) 5,00 7,69 (8,73)  >0,20

Legenda: CDA=Centro de Doenga de Alzheimer; DP= Desvio padrdo; QdV-DA= Escala de Qualidade de Vida
para Pacientes com a Doenga de Alzheimer; BDI= Inventario de Depressdo de Beck; BAI= Inventario de
Ansiedade de Beck.

5.2 Resultados qualitativos

As entrevistas para avaliacdo qualitativa do impacto da doenca sobre os cuidadores
foram realizadas com 16 cuidadores familiares, sendo que destes apenas 3 eram do sexo
masculino. Em relagdo ao grau de parentesco do cuidador em relagdo ao paciente 8 eram
filhos, 6 eram conjuges, | era mae e 1 era irma.

As caracteristicas sociodemograficas dessa amostra estdo descritas na tabela 15.
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Tabela 15. Caracteristicas sociodemograficas dos cuidadores familiares de pacientes

com deméncia de inicio precoce entrevistados e dos respectivos pacientes

Cuidador Paciente com DIP
nimero sexo idade anosde parentesco diagndstico idade anosde CDR
estudo doencga
1 F 60 15 esposa DA 61 7 2
2 F 77 11 genitora DA 50 1 1
3 F 59 6 esposa DA 63 4 1
4 F 40 15 filha DLFT 68 6 3
5 M 29 11 filho DA 55 3 2
6 F 65 15 esposa DA 68 7 3
7 M 28 5 filho DA 58 11 3
8 F 43 15 filha DA 65 3 1
9 F 55 4 esposa DV 63 7 3
10 F 69 16 irma DA 61 3 3
11 F 64 8 esposa DA 63 4 1
12 M 47 9 filho DLFT 66 5 3
13 F 34 15 filha DA 66 3 1
14 F 32 16 filha DM 56 9 3
15 F 70 13 esposa DV 63 3 1
16 F 28 15 filha DA 51 3 2

Legenda: DIP=Deméncia de inicio precoce; CDR= Estadiamento clinico da deméncia; DA=Doenga de
Alzheimer; DLFT=Degeneracdo Lobar Frontotemporal; DV= Deméncia Vascular; DM=Demeéncia Mista.

As principais categorias construidas na andlise das entrevistas foram as seguintes:

Percepgao e aceitacdo da doenca;

Impacto psiquico;

Impacto sobre as atividades didrias;

Impacto profissional e financeiro;

Impacto social e importancia do apoio social;
Necessidades ndo atendidas;

Dificuldade diagndstica;

Diferencas relacionadas a precocidade da doenga;
Receio da heranga genética;

Motivagdo para ser cuidado; e

Medidas de enfrentamento.
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5.2.1 Percepciao e aceitacido da doenca
Os cuidadores comentaram sobre uma maior dificuldade de aceitacdo do diagnodstico
no periodo de percepg¢do inicial da doenca e alguns referiram que ainda ndo o aceitaram. Os
cuidadores enfatizaram o funcionamento ativo prévio dos pacientes e compararam com o
prejuizo funcional atual.
"Ah, o comego foi muito dificil, porque ela era muito ativa, ela ainda tava
trabalhando, e... é como se assim, eu tivesse perdido a minha mde, a sensa¢do ¢ de
perda, de luto, entendeu? " (cuidador 4)
"..no inicio foi muito dificil eu aceitar, so que, assim, ainda ndo aceitei totalmente,
mas é uma coisa que eu tenho que conviver e eu tento passar tranquilidade pra ela,
porque ela em si, ela ndo aceita..." (cuidador 16)
5.2.2 Impacto psiquico
Os cuidadores referiram sofrimento psiquico por empatia ao sofrimento do familiar
doente e sofrimento psiquico secundario ao ato de cuidar. Alguns cuidadores referiram
adoecimento relacionado ao estresse.
"Eu tive hepatite, minha imunidade caiu muito, eu quase morri, em 2008, perdi 10 kg
em um més...meu diagnostico é de hepatopatia autoimune, entdo eu fiquei muito mal,
porque eu ndo aceitava...” (cuidador 1)
"A minha ansiedade ela é constante, hoje se eu ndo tomar a Sertralina, eu ndo consigo
focar....E muito dificil vocé passar uma semana ds vezes com ela, ficar... porque
cansa! O estresse fisico afeta o seu mental!...nos primeiros anos eu fiquei muito mal,
como se eu estivesse de luto mesmo. Deprimida e de luto.” (cuidador 4)
5.2.3 Impacto sobre as atividades diarias
Os cuidadores precisaram mudar a sua rotina didria para auxiliar o familiar doente e
essa mudanca envolveu sacrificios por parte dos cuidadores. Muitos cuidadores referiram a
sensa¢do de que agora vivem a vida do familiar doente e ndo a propria vida.
"Hoje em dia ele tda uma crianga...¢ banho, é banheiro, essas coisas todas... passa o
dia inteiro na cama ai eu tenho que botar talco porque sendo pode fazer ferida,
né?...Preciso cuidar dele o tempo todo! 24h do dia! Acabou a minha, vamos dizer
assim, as coisas que eu tinha que fazer ndo fago mais..." (cuidador 6)
"Como eu tenho 2 filhos pequenos, um menino de 9 e uma menina de 4, eu tenho que
dividir um pouquinho a minha vida, e trabalho fora, dividir a minha vida... Porque as
vezes que eu preciso estar com ela por causa das consultas eu tenho que negociar, ou

a empregada fica, ou eles estdo na escola, ou meu marido fica. " (cuidador 8)
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"Na minha vida, atrapalhou bastante coisa, né? Que eu deixei de fazer muita coisa,
pois tudo que eu fizer agora eu tenho que incluir ele, como as vezes eu viajava, ia com
programagdo da igreja, eu ndo posso fazer mais... porque ele a noite, durante o dia
ele fica muito bem, mas a noite... ele fica totalmente desinquieto! E principalmente
assim: se eu saio, deixo ele com alguém, entdo a pessoa diz que ele comigo é uma
pessoa, e se eu saio ele é totalmente diferente, ele fica ansioso demais, demais e a
pessoa tem que ta atenta o tempo todo." (cuidador 11)
5.2.4 Impacto profissional e financeiro
A maioria dos cuidadores referiram prejuizo profissional e financeiro relacionado ao
adoecimento do familiar.
"..eu tinha um cargo de diretora... e larguei, pois todo mundo falava que ele devia
ficar perto dos familiares...Eu ndo estou dando conta! Porque eu perdi o que eu
ganhava, eu tinha um salario muito bom e ainda fazia muitas consultorias...perdi as
consultorias, perdi o cargo e ainda tenho muito mais dividas." (cuidador 1)
"Me afeta em tudo. Em tudo. No meu trabalho, no meu dia a dia, no meu sono...Nossa!
E muito triste!" (fala emocionada, chora ao falar...) "Porque eu ndo consigo mais
trabalhar direito, sempre gostei de trabalhar, e ndo consigo fazer mais nada, mais
nada entendeu?" (cuidador 5)
5.2.5 Impacto social e importancia do apoio social
Os cuidadores em geral referiram se sentir muito sozinhos na tarefa de cuidar e se
queixaram de ndo conseguirem se distrair. Os cuidadores valorizaram a troca de
conhecimento com outros cuidadores e a importancia de se sentirem apoiados por outros
membros da familia ou da sociedade. Questionados sobre o interesse em participar de um
grupo de orientagdes para cuidadores de familiares com deméncia de inicio precoce num final
de semana cerca de metade dos entrevistados referiram dificuldade para fazer isso devido a
falta de tempo ou dificuldade para deixar o familiar dependente com outro cuidador. Ja
quando cogitamos um grupo de familiares com pela internet a maioria se interessou, mas
alguns cuidadores referiram ndo saber utilizar o computador e deméncia de inicio precoce um
cuidador referiu ndo ter interesse devido a falta de tempo.
"E eu to notando que a familia ndo quer ver mais agora porque ele fica
sensibilizado...E o filho desde que teve esse problema da pensdo, nem telefona...E a
filha ainda ligava uma vez ou outra, mas com esse negocio da justica eu acho que eles
ja estdao preparando alguma coisa... Eu estou super mal com isso, porque era assim,

num fim de semana eu ficava sem filhos e no outro eu tinha 4 filhos. Todos eles
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comigo. Levava pra hotel, levava pra Pediatra, cuidava e depois vocé ver crescer e
hoje estarem preocupados so com o que eles vao usufruir.” (cuidador 1)
"Ndo tenho como sair. Porque as vezes eu falo para as meninas eu preciso sair 1 dia,
para ver minha mde, ver minha irmd, passar 1 dia em Copacabana, eu preciso de 1
dia, mas ainda esta complicado... filho vocé sabe como é que é, né? Esta meio
complicado a gente encaixar esse dia, para que ele fique com ela e eu tenha um
espago para ir sozinha. " (cuidador 15)
5.2.6 Necessidades nio atendidas
Alguns cuidadores referiram que gostariam de trocar mais experiéncias com outros
familiares, alguns referiram desejo de ter uma situagdo financeira melhor e poder contar com
um cuidador profissional para auxilia-los, alguns disseram que gostariam de poder contar com
uma assisténcia juridica. Alguns referiram que gostariam que o familiar melhorasse do ponto
de vista comportamental e/ou cognitivo.
"Eu acho que a gente necessita lidar com esse dado de realidade, a gente deveria ter o
apoio de um advogado, pois a gente tem suporte psicologico e psiquidtrico, mas tinha
que ter de um advogado, sabe? Pois ninguém te informa..." (cuidador 1)
"..a troca de experiéncia... algumas pessoas podem me aconselhar, a troca de
experiéncia... uma pessoa falar uma coisa que eu nunca vi , que pode acontecer
Sfuturamente...” (cuidador 7)
5.2.7 Dificuldade diagnostica
Alguns cuidadores enfrentaram dificuldade para receber o diagnostico que acabou
demorando mais para acontecer.
"Eu fiquei sabendo so o diagnostico dela, so esse ano, quando vim a primeira vez aqui
no CDA, que até entdo ninguém falava pra mim, é... eu ndo tinha acompanhamento
certo de nenhum profissional, da funcdo dela, no caso para ela, e so tive o
acompanhamento so a partir daqui do CDA....S6 aqui no CDA mesmo as pessoas
vieram me falar o que que é a doenca, entendeu? Antes eu ndo sabia o qué que era a
doenga..." (cuidador 7)
"..demorou...por causa da depressio em si, entdo a doutora ficou tratando a
depressdo, ai quando ela percebeu que o antidepressivo ndo tava dando jeito ai ela
encaminhou pra cd, pro outro setor, né? Pro CDA, pra ver a parte mais mental

mesmo, mas demorou um pouquinho..." (cuidador 16)
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5.2.8 Diferencas relacionadas a precocidade da doenca
As cuidadores referiram maior dificuldade para aceitar a deméncia pelo fato do
paciente ser jovem e por eles ndo terem se preparado psicologicamente e financeiramente para
isso.
"..eu to aqui fazendo conta todo més para ver se o dinheiro da até o final do més,
entdo foi um baque assim, porque vocé ndo se prepara pra isso, aconteceu num
momento em que a gente estava no auge, né?" (cuidador 1)
"Foi pior. Se ele tivesse mais idade assim eu ia até me conformar." (cuidador 9)
5.2.9 Receio da heranca genética
Alguns cuidadores filhos de pacientes com deméncia de inicio precoce manifestaram
preocupacgdo com o risco deles também desenvolverem a doenga no futuro devido a heranga
genética.
"..com a doenga dela, me fez perceber que talvez eu possa ter também , entdo eu me
sinto muito mais estressada, entendeu? Porque a genética é muito forte.” (cuidador 4)
"Preocupada. Porque assim a gente ouve falar que é genético, né?" (cuidador 8)
"..0 que me preocupa, me preocupa... minha saude...Mais a minha memoria... a
minha, sei la, porcentagem de possibilidade de desenvolver..." (cuidador 14)
5.2.10 Motivagdo para ser cuidador
Dois cuidadores do sexo masculino, filhos de pacientes com deméncia de inicio
precoce, justificaram o seu papel de cuidador da mae doente. Esse tema nao foi questionado
diretamente durante as entrevistas e os outros cuidadores ndo o abordaram.
"...eu tenho que cuidar dela, porque ela ja fez muito por mim..." (cuidador 7)
"..eu tenho que cuidar dela, ndo tem outra pessoa...e eu sou filho dela, quem tem que
cuidar... eu conversei muito com a minha irmd e disse quem tem que cuidar dela
somos nos, porque a gente hoje tem que agradecer de ter estudo, ter trabalho, ter a
vida que nos temos por causa dela, porque ela trabalhou pra isso, entendeu?"”
(cuidador 12)
5.2.11 Medidas de enfrentamento
Algumas medidas de enfrentamento apareceram nas falas dos cuidadores familiares de
deméncia de inicio precoce, tais como: a religiosidade, o foco no presente € o humor.
"..eu vou falar que eu sei que... para a medicina ndo tem cura, mas para Deus tem
cura, entendeu?...eu ndo sei porque que ela esta doente assim, é um proposito de Deus

para alguma coisa, entendeu?..." (cuidador 7)
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"agora eu to fazendo da minha vida um dia de cada vez, eu ndo to pensando no

amanhd, no depois, eu procuro viver aquele dia, e depois que eu passei a fazer isso eu

t6 me sentindo bem melhor." (cuidador 11)

"..depois eu pensei assim: Bem, ndo tem o que fazer, tem que aceitar! Entdo... e as

vezes € até engragado esses casos quando ja esta bem avangado... fazem até

palhacada, né? " (cuidador 13)

6 DISCUSSAO
6.1 Discussao dos dados quantitativos
6.1.1 Relativos a analise retrospectiva das triagens

A avaliacdo das triagens do CDA-IPUB-UFRIJ realizadas no ano de 2016 evidenciou
que a hipotese diagnostica inicial de deméncia de inicio precoce ocorreu em 10,38% do total
dos casos, sendo que dentre os individuos com menos de 65 anos avaliados a hipotese inicial
de deméncia se deu em 32,78% dos casos. Dentre todos os casos diagnosticados como
deméncia nas triagens, a deméncia de inicio precoce representou 21,85% dos casos. O fato
dessa analise ter se realizado com dados da avalia¢do psiquidtrica inicial de uma clinica de
memoria de atengdo terciaria que € referéncia no tratamento de deméncia no estado do Rio de
Janeiro e o fato de que o CDA ¢ um servico que realiza tratamento psiquiatrico
preferencialmente para individuos com 60 anos ou mais provavelmente justifica essa
frequéncia elevada de casos.

A frequéncia de 21,85% de deméncia de inicio precoce dentre os casos de deméncia
que foram diagnosticados nas triagens foi compativel com a de 27,7% de casos de deméncia
de inicio precoce dentre todos os casos de deméncia avaliados numa clinica de memoéria do
Japao, bem como com a de 28,6% encontrada por outro estudo ambulatorial brasileiro, sendo
que nesse ultimo foram considerados de inicio precoce apenas os ocorridos em individuos de
60 a 64 anos (Engelhardt et al., 2002; Shinagawa et al., 2007). Ja um outro estudo brasileiro
que avaliou uma amostra ambulatorial de pacientes com deméncia encontrou uma frequéncia
muito mais elevada de 45,3% de pacientes com deméncia de inicio precoce (Fujihara et al.,
2004).

Vale ressaltar que 7,86% das triagens representavam casos saudaveis (n=25), sendo
que 24 casos saudaveis foram encaminhados por pesquisadores vinculados ao ambulatério do
CDA com fins de participagdo em pesquisas como grupo controle e, em apenas 1 triagem, um
individuo saudavel nos procurou por conta propria com o intuito de realizar uma avaliagdo
especializada e ser orientado com fins de prevencdo de deméncia.

Dentre as hipoteses etiologicas iniciais dos casos suspeitos de deméncia de inicio
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precoce nessas triagens as etiologias mais frequentes foram: DA (48,48%), Deméncia
Alcodlica (18,18%), DV (12,12%) e DLFT(9,09%), enquanto na literatura as etiologias mais
encontradas nos pacientes com demeéncia de inicio precoce sdao a DA, a DV e a DLFT, apesar
da Deméncia Alcoodlica também estar relacionada a essa deméncia em menor propor¢ao
(Harvey et al., 2003; Shinagawa et al., 2007; Vieira et al., 2013).

E importante considerar que algumas triagens realizadas naquele ano provavelmente
ndo tenham sido incluidas no livro de registro de abertura de novos prontudrios por se
tratarem de casos ndo absorvidos em nosso ambulatorio ou por se tratarem de pacientes que ja
realizavam tratamento no ambulatorio geral do IPUB-UFRIJ e ja possuiam um prontuario
ativo.

6.1.2 Relativos a analise transversal das amostras

Em relagdo as principais etiologias observadas na amostra de conveniéncia de
deméncia de inicio precoce avaliada por nossa pesquisa, o diagnostico mais prevalente foi o
de DA (51,28%), seguido pelos diagndsticos de DM (17,95%), DLFT (10,26%) ¢ DV
(8,97%). Essa prevaléncia foi similar a observada em outros estudos exceto pela etiologia
vascular ter representado isoladamente uma porcentagem menos expressiva de casos e ter sido
considerada em associagdo a etiologia de DA, na denominac¢do de DM, como a segunda causa
mais frequente. Nesses outros estudos a prevaléncia de DM nao foi especificada (Harvey et
al., 2003; Shinagawa et al., 2007). Harvey e colaboradores (2003) referiram que evitaram o
diagnostico de DM a fim de minimizar confundidores de avaliagdo. A DM ndo costuma ser
considerada uma etiologia tdo importante em individuos <65 anos, ao contrario do que ¢
observado na deméncia de inicio tardio (Rossor et al., 2010).

O tempo levado do inicio dos sintomas até a definicdo diagnostica de deméncia foi
coletado em apenas 68 pacientes com deméncia de inicio precoce e sua analise evidenciou um
tempo médio longo de 26,4 meses até o diagndstico. No entanto, outros dois estudos
evidenciaram na deméncia de inicio precoce o tempo médio desde o inicio dos sintomas até o
diagnostico de deméncia de 38,4 e de 40,8 meses, ou seja, em nossa amostra de deméncia de
inicio precoce o diagndstico de deméncia ocorreu mais precocemente ao observado por eles
(Luscombe et al., 1998; Draper et al., 2016). O diagndstico precoce ¢ almejado (Svanberg et
al., 2011; Antoine e Pasquier, 2013) e pode ter impactado beneficamente a qualidade de vida
de seus cuidadores.

As nossas amostras de deméncia de inicio precoce e de inicio tardio foram compostas
em sua maioria por pacientes do sexo feminino, no entanto a propor¢do de mulheres na

amostra de deméncia de inicio precoce foi, apenas, discretamente maior do que a de homens,
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sem diferenca estatistica entre os sexos. Estudos epidemiologicos tém evidenciado
prevaléncia de deméncia de inicio precoce semelhante entre os sexos (Shinagawa et al., 2007;
Kelley et al., 2008).

Em nossa amostra as médias de idade do inicio dos sintomas tanto na deméncia de
inicio precoce (57,95 anos) quanto na deméncia de inicio tardio (74,70 anos) foram similares
as observadas em estudos epidemioldgicos realizados no Reino Unido e no Japao (Harvey et
al., 2003; Shinagawa et al., 2007) e menores dos que as observadas numa amostra da India
(Mushtaq et al., 2016). A média de idade na deméncia de inicio precoce em nossa amostra foi
inferior a encontrada em outro estudo realizado no CDA provavelmente porque nesse estudo
foram considerados apenas os individuos com o diagnostico de DA precoce (Dourado et al.,
2016).

Em nosso ambulatorio, ao analisarmos apenas os pacientes com demeéncia em estagios
leve e moderado, foi observado um pior perfil cognitivo e funcional, através da andlise do
MEEM e do Pfeffer, no grupo precoce em compara¢do ao grupo tardio. Como a nossa
amostra de pacientes com deméncia de inicio tardio foi composta por uma parcela
significativamente maior de pacientes numa fase leve da patologia do que a amostra de
deméncia de inicio precoce, esses resultados, de certa forma, ja seriam os esperados. No
entanto, ao compararmos o tempo de evolu¢do da doenga nas duas amostras, nds observamos
um tempo médio de doenca similar entre as amostras, o que sugere que os pacientes com
deméncia de inicio precoce evoluiram com declinio cognitivo e funcional mais rapidamente
do que os pacientes com deméncia de inicio tardio. Um declinio cognitivo e funcional mais
acelerado na deméncia de inicio precoce foi descrito em alguns estudos que compararam
longitudinalmente amostras de deméncia de inicio precoce e de deméncia de inicio tardio
(Jacobs et al., 1994; Van Der Vlies et al., 2009; Panegyres e Chen, 2013). Essse declinio
mais acentuado ndo foi notado em um estudo caso controle que avaliou um total de 42
pacientes com DA (Grenning et al., 2012).

Em nossa amostra a pontuacdo média do INP foi maior na deméncia de inicio precoce
do que na deméncia de inicio tardio, ao contrario do observado por um estudo indiano que
percebeu uma pontuacdo média no INP maior na amostra de deméncia de inicio tardio
(Mushtaq et al., 2016).

Os cuidadores de nossa amostra foram em sua maioria informais, do sexo feminino,
escolarizados e parentes de primeiro grau do paciente, geralmente filhas ou esposas. As
caracteristicas de nossa amostra estdo de acordo com os dados observados na literatura

(Novelli et al., 2010a).
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Cuidar de pacientes com deméncia de uma forma geral foi associado a um aumento
significativo de sintomas depressivos e ansiosos (Laks ef al., 2016). Ao avaliarmos sintomas
depressivos e ansiosos através do BDI e do BAI notamos que os cuidadores de ambas as
amostras obtiveram pontuacdes médias abaixo dos pontos de corte que indicariam depressao
ou ansiedade, ou seja ndo apresentavam em média depressdo ou ansiedade. Os cuidadores de
pacientes com deméncia de inicio precoce obtiveram pontuagdes médias discretamente
maiores, mas sem significancia estatistica, no BDI e no BAI em comparacao a cuidadores de
deméncia de inicio tardio.

Em relacdo a qualidade de vida da populagdo em estudo, as pontuagdes para a
autoavaliacdo da qualidade de vida dos pacientes foram superiores as pontuagdes dadas para a
qualidade de vida desses pacientes por seus cuidadores, tanto na amostra de deméncia de
inicio precoce quanto na de deméncia de inicio tardio. O mesmo foi observado em outro
estudo realizado de forma semelhante no CDA (Dourado et al., 2016). Os cuidadores das duas
amostras julgaram a propria qualidade de vida de forma mais positiva do que a dos pacientes
sob os seus cuidados, e inclusive de forma mais positiva do que os pacientes se autoavaliaram.
Em nossa avaliacdo notou-se ainda que a percep¢do da qualidade de vida dos pacientes por
parte de seus cuidadores foi significativamente menor entre os pacientes com deméncia de
inicio precoce (p<0,001), enquanto no estudo de Dourado e colaboradores (2016) ndo foi
constatada essa diferenga.

Apesar de muitos trabalhos enfatizarem que dificuldades especificamente enfrentadas
na deméncia de inicio precoce se relacionam com uma maior sobrecarga do cuidador (Kaiser
e Panegyres, 2006; Ramluggun e Ogo, 2016) e do desgaste do cuidador com deméncia de
inicio precoce ja ter sido observado como superior ao de cuidadores de pacientes com
deméncia de inicio tardio em um estudo (Freyne et al., 1999), nossa pesquisa ndo observou
diferenga significativa entre as amostras de deméncia de inicio precoce e tardio ao
compararmos o desgaste de seus cuidadores através da ZBI.

Um estudo de 2007 que comparou a sobrecarga de cuidadores de deméncia de inicio
precoce versus tardio também ndo observou diferenca significativa na pontuacao da ZBI. Esse
estudo percebeu apenas que cuidadores de deméncia de inicio precoce tiveram maior
percepgdo de dificuldade para lidar com os sintomas comportamentais dos pacientes (Arai et
al., 2007). Um outro estudo ambulatorial realizado no CDA também nao evidenciou diferenga
entre o desgaste desses cuidadores (Dourado et al., 2016).

Talvez esse resultado esteja refletindo, apenas, que os cuidadores de pacientes com

deméncias de inicio precoce e tardio passam a apresentar niveis de desgaste similares a partir
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de algum tempo de evolucdo da doenca, ja que a maior parte desses pacientes ndo foi avaliada
no inicio dos sintomas ou na época de investigacdo diagnostica e as exigéncias no cuidar
parecem ser mais impactantes no inicio da doenga, podendo a sobrecarga inicial ja ter se
estabilizado ou diminuido com o passar do tempo.

A estabilizagdo ou a diminuicdo do desgaste pode ocorrer devido aos processos
ocorridos na evolucdo dos cuidados, tais como: o aprendizado no desempenho das tarefas, a
reorganizacgdo das atividades levando em conta sua disponibilidade e demandas, bem como o
estabelecimento de novos niveis de adaptagdo psicologica (Freitas et al., 2002).

6.1.3 Relativos a analise longitudinal das amostras

A reavaliacdo longitudinal, apds o seguimento de 12 meses demonstrou que pacientes
com deméncia de inicio precoce reavaliados apresentaram piora cognitiva e comportamental
mais acentuada do que os pacientes com deméncia de inicio tardio, pois os de inicio precoce
tiveram maior queda na pontua¢do média do MEEM em comparacdo a avaliagdo inicial, com
perda de 2,08 (DP=3,88) versus 0,67 (DP=2,81) pontos no MEEM, e um maior aumento na
pontuacao média do INP, com aumento de 7,72 (DP=24,03) versus 0,92 (DP=10,93) pontos
no INP. Essa piora cognitiva mais rapida entre os pacientes com deméncia de inicio precoce
estd de acordo com o que alguns estudos que compararam a taxa de declinio cognitivo entre
pacientes com DA precoce e tardia ja tinham descrito (Jacobs et al., 1994; Van Der Vlies et
al., 2009; Panegyres e Chen, 2013). Vale salientar que, no entanto, existem dois estudos que
ndo encontraram diferenca na taxa de declinio cognitivo entre os pacientes com DA precoce e
tardia (Huff et al., 1987; Greonning et al., 2012). A comparacdo da piora comportamental entre
amostras com deméncia de inicio precoce e tardia ndo foi realizada por esses estudos.

Esses dados também podem ser reflexo do fato de que a amostra com deméncia de
inicio precoce reavaliada em nosso estudo apresentava maior porcentagem de casos de
deméncia em fase moderada e avangada e incluia casos de DLFT, enquanto a nossa amostra
de inicio tardio foi composta apenas de casos de DA, DV ou DM.

6.2 Discussao dos dados qualitativos

O grau de parentesco e o lago afetivo entre os familiares costumam influenciar na
escolha de quem sera o cuidador principal. A maioria dos cuidadores de nossa amostra era do
sexo feminino e a maior prevaléncia de cuidadores do sexo feminino ja estd bem
documentada na literatura (Silva, 1995; Cattani e Girardon-Perlini, 2004; Dourado et al.,
2017).

Apenas 2 filhos cuidadores comentaram sobre a motivagdo para eles assumiram o

papel de cuidador e o que chamou ateng@o nisso foi o fato deles dois serem do sexo masculino
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e ndo terem sido perguntados diretamente sobre esse tema que ndo fazia parte do roteiro da
entrevista, indicando que talvez eles se sentiam estranhos nesse lugar que geralmente ¢
ocupado por familiares do sexo feminino e por isso decidiram se justificar.

Estudos avaliando a motivagdo de cuidar de um familiar ressaltaram que a escolha de
cuidar também pode estar motivada por sentimentos de gratiddo e carinho (Cattani e
Girardon-Perlini, 2004), bem como pela obrigagdo que o mesmo sente em relagdo ao familiar
dependente (Kalache e Karsch, 1998).

Nossos cuidadores referiram que as dificuldades inerentes a patologia se associaram as
dificuldades relacionadas a um suporte social insatisfatorio de acordo com estudos prévios
que enfatizaram que os cuidadores ainda ndo estdo recebendo o devido reconhecimento e
apoio por parte da sociedade e das politicas publicas de saude (Silva, 1995; Cattani e
Girardon-Perlini, 2004).

O impacto negativo do diagndstico e os desafios enfrentados pelos pacientes com
deméncia de inicio precoce e seus cuidadores que foram referidos nas entrevistas foram
relacionados ao fato de que esses pacientes eram laboralmente ativos na época do inicio dos
sintomas e sofreram grande perda financeira e social com a doenga. Isso ja havia sido
documentado também em outros estudos (Beattie et al., 2004; Tolhurst et al., 2014).

Adoecimento secundério ao desgaste emocional pelo cuidar foi referido em nossa
amostra ¢ esta alinhado com a literatura (Laks et al., 2016).

Os cuidadores familiares entrevistados se queixaram de demora para a obten¢do do
diagnéstico, o que ¢ comum nos estudos que avaliaram cuidadores de pessoas com deméncia
de inicio precoce (Svanberg et al., 2011; Draper et al., 2016).

Sentir-se privado do contato nas relagdes sociais ¢ muito comum e também ocorreu
entre os cuidadores que entrevistamos, pois a possibilidade de sair de casa ¢ menor e as visitas
tornam-se mais esporddicas (Silva, 1995). Este afastamento das pessoas faz com que
cuidadores busquem alternativas de suporte como, por exemplo, apoio na religido (Mendes,
1995). E, apesar dos cuidadores ndo terem sido questionados diretamente sobre esse tema nas
nossas entrevistas, algumas medidas de enfrentamento apareceram em suas falas como a
religiosidade, o foco no presente e o humor.

A necessidade de mais conhecimento sobre a deméncia de inicio precoce ja foi
descrita em outro estudo qualitativo que analisou o discurso de pacientes com deméncia de
inicio precoce a fim de reduzir as dificuldades que as pessoas com deméncia de inicio precoce

e suas familias enfrentam no processo desse diagnostico (Johannessen e Moller, 2013).
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Apesar dos cuidadores enfatizarem a importancia da troca de informagdes com outros
cuidadores, quando eles foram questionados sobre o interesse em participar de um grupo de
orientacdes para cuidadores de pacientes com deméncia de inicio precoce pela internet ou
pessoalmente num final de semana, uma parcela significativa do grupo referiu dificuldade
para participar. As dificuldades se concentraram na falta de tempo ou na impossibilidade de
deixar o familiar doente com outro cuidador ou na incapacidade de manusear o computador.
O impasse gerado pela incapacidade de acessar a internet ocorreu principalmente entre
cuidadores idosos embora com escolaridade >8 anos, mas ocorreu também com uma
cuidadora adulta de boa escolaridade. Atualmente a dificuldade por ndo ter com quem deixar
o familiar doente tem sido contornada em nosso servico com o apoio de uma outra equipe que
realiza um grupo de atividades ocupacionais com os pacientes paralelamente a reunido do
grupo de cuidadores.

A preocupacao de alguns cuidadores familiares com o risco deles virem a desenvolver
deméncia no futuro ¢ mais um fator de estresse e se justifica, provavelmente, devido a uma
noc¢do do risco aumentado de heranca genética em individuos com deméncia e, talvez, pelo
conhecimento de que o risco de heranga genética ¢ ainda maior na deméncia de inicio
precoce.

De uma maneira geral, os resultados da analise qualitativa do discurso de cuidadores
de pacientes com deméncia de inicio precoce encontrados em nosso ambulatdrio estdo de
acordo com os dados da literatura que apontam que cuidar de pacientes com deméncia de
inicio precoce ¢ especialmente estressante (Kaiser e Panegyres, 2006; Rosness et al., 2012).
6.3 Limitacoes do estudo

Este estudo tem algumas limitacdes que merecem ser mencionadas.

Nosso banco de dados de pacientes com deméncia de inicio tardio foi composto
apenas por pacientes com deméncia em fases leve ou moderada e a reavaliagcdo dos pacientes
com deméncia de inicio tardio ndo foi realizada nos pacientes que evoluiram em um ano para
um estagio avangado da patologia o que pode ter causado algum viés em nossos resultados.

Reunimos informagdes a partir de uma amostra de pacientes ambulatoriais, € os
resultados ndo podem ser generalizados para a comunidade. Além disso o tamanho de nossa
amostra de pacientes com deméncia de inicio precoce foi pequeno, o que dificultou a analise

comparativa das amostras.
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7 CONCLUSAO

A hipotese diagndstica de deméncia de inicio precoce ocorreu em 10,38% do total das
triagens realizadas no ambulatério do CDA em 2016. As etiologias de deméncia de inicio
precoce mais frequentemente diagnosticadas nessas triagens foram: DA, Deméncia Alcodlica,
DV e DLFT. Dentre os individuos com menos de 65 anos avaliados inicialmente no
ambulatorio a hipotese inicial de deméncia se deu em 32,78% dos casos. Essa taxa elevada
provavelmente reflete o fato dessa andlise ter se realizado em uma clinica de memoria de
referéncia no tratamento de deméncia no estado do Rio de Janeiro.

Os pacientes com deméncia de inicio precoce apresentaram pontuacdo média no
MEEM menor e pontuagdes médias no Pfeffer e no INP maiores em comparacdo aos
pacientes com deméncia de inicio tardio, apesar do tempo médio de doenca ter sido
estatisticamente semelhante nas duas amostras. Isso sugere que a amostra com deméncia de
inicio precoce apresentou uma deterioragdo cognitiva e comportamental mais rapida do que a
amostra de inicio tardio.

No entanto a comparagdo realizada entre o desgaste sofrido pelos cuidadores de
deméncia de inicio precoce e o desgaste dos cuidadores de pacientes com deméncia de inicio
tardio através da ZBI ndo evidenciou diferencga significativa entre as amostras.

Através dessa pesquisa foi possivel caracterizarmos melhor o perfil dos pacientes com
deméncia de inicio precoce do ambulatério do CDA- IPUB/UFRIJ e o de seus cuidadores, e
assim, identificarmos a existéncia de necessidades de cuidados especificos para essa
populacdo. Além disso, a implementa¢ao de um ambulatério especializado para o atendimento
de pacientes com deméncia de inicio precoce no CDA-IPUB/UFRJ se deu como fruto dessa
pesquisa. Espera-se que este modelo possa ser reproduzido em outros estabelecimentos e

regides do Brasil, de modo a atender a uma demanda reprimida importante.



Apéndice 1

Questionario de dados clinicos e sociodemograficos do paciente

Identificagdo:

Género:

Data do encaminhamento:
Data do Diagndstico

Data da entrevista:

Informacdes Demograficas

marque com um circulo
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Quantos anos vocé tem?

escreva a idade em anos

2. area rural 1
Vocé viveu a maior parte da sua vida ambas 2
em uma cidade ou em uma area rural ? Cidade
4 escreva em anos
Quantos anos vocé frequentou a escola?
5 escreva qual tipo
Vocé teve outro tipo de educacéo?
6 escreva a ocupagao
Qual sua ocupagao atual/prévia?
7 Vocé é casado (a)? Solteiro 1
Casado/ co habita 2
divorciado/separado 3
viavo (a) 4
8
Vocé tem filhos ? Sim 1
Nao 2
9 escreva a quantidade
Se sim, quantos ?
10 < uma vez ao més 1
Com que frequéncia vocé visita varias vezes por més 2




ou recebe visita de familiares e amigos ?

aproximadamente uma

vez por semana
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varias vezes por semana 4
todo dia
11
Vocé utiliza algum servigo publico de saude? Sim 1
(limpeza, médico, comida, etc) Nao 2
12
Qual a sua renda?
Ha necessidade de auxilio de familiares?
Qual familiar Ihe auxilia e com qual quantia?
13
Vocé dirige automével atualmente? Sim 1
Nao 2
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Saude
14
Como vocé classificaria sua saude atualmente? Muito ruim 1
Ruim 2
nem boa nem ruim 3
Boa 4
muito boa 5
nao soube responder 99
15
Como vocé classificaria sua memoria
atualmente? Muito ruim 1
Ruim 2
nem boa nem ruim 3
Boa 4
muito boa 5
nao soube responder 99
16
Vocé ja recebeu algum desses diagndstico de algum médico?
16 a Sim
Doenca de Parkinson Nao 2
néo sabe 99
16 b Sim 1
Tumor cerebral N&o 2
néo sabe 99
16 ¢ Sim 1
AVC Nao 2
néo sabe 99
16d Sim
Esclerose Multipla Nao 2
néo sabe 99
16 e Sim 1
Enxaqueca Nao 2
néo sabe 99
16 f Sim 1
Se sim, vocé continua com
enxaqueca? Nao 2
néo sabe 99
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1649 Sim 1
Epilepsia Nao 2
néo sabe 99
16 h Sim
Meningite N&o 2
néo sabe 99
161 Sim 1
Esquizofrenia Nao 2
néo sabe 99
16 j Sim
Transtorno Bipolar Nao 2
néo sabe 99
16 k Sim 1
Depresséo Nao 2
(somente se realizou tratamento
farmacolégico) ndo sabe 99
161 Sim
Doenca da Tireoide Nao
n&o sabe
16 m Sim 1
Diabetes N&o 2
néo sabe 99
16 n Sim
Problema cardiaco Nao 2
néo sabe 99
16 0 Sim 1
Hipertenséao Nao 2
néo sabe 99
16 p Sim 1
Doenga Hepatica Nao 2
néo sabe 99
16 q Sim 1
Doenca Renal Nao 2
néo sabe 99
16r Sim 1
Doencga pulmonar Nao 2
néo sabe 99
16 s Sim, qual
Outra doenga cronica Nao 2
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nao sabe 99

17

Vocé fuma?

nunca fumou
ex fumante

Fumante

18

Vocé bebe mais de 3 unidades de alcool por

dia?

=W -

Sim

N&o 2

19

Quais remédios faz uso atualmente

Liste os medicamentos
com orientagdo médica,

se houver

Liste os medicamentos
sem orientagdo médica,

se houver.
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Apéndice 2

Questionario sociodemografico do cuidador

1. Qual é seu relacionamento com o paciente?

1 = Esposo 2= Irmdo 3 =Filho 4=Neto 5=Amigo 6 = Pai
7 = Cuidador contratado

99 = QOutro:

2. Ha quanto tempo vocé conhece o paciente (meses e anos)?

3. Onde o paciente tem morado durante os tltimos 6 meses?

1=Residéncia 2 =Llar Assistido 3 =Residéncia de Longa Permanéncia

9 = Outro

4. Usualmente vocé tem residido na mesma casa do paciente?

0=Ndo 1=Sim

Se sim, hd quantos anos vocé tem residido na mesma casa do paciente?

88 = Ndo Aplicavel 99 = N3o sabe

5. Quantas vezes vocé interagiu com o paciente durante o ultimo més

1 = quase todos os dias; 2 =algumas vezes por semana; 3 =uma vez por semana; 4= 1-3 vezes por més; 5=<de uma vez por més

99 = Ndo sabe

6. Avaliagao do Entrevistador sobre a Confiabilidade do Respondente como Informante.

0= Pobre 1 =Satisfatéria 2 =Boa 3 = Excelente

Justificativa da avaliacdo do entrevistador:
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Apéndice 3

Questionario semi estruturado para entrevista qualitativa do cuidador

1. Quando e como vocé percebeu os primeiros sinais de deméncia em seu familiar?

2. Como vocé ficou sabendo sobre o diagndstico?

3. Como vocé se sente sobre o fato de que o seu familiar tem deméncia?

4. Como a deméncia de seu familiar lhe afeta em sua vida cotidiana?

5. Vocé ja recebeu informagdes sobre a deméncia?

6. Vocé acha que se beneficiaria em poder falar com outras pessoas que tenham um parente
com deméncia?

7. Vocé estaria interessado em participar de um grupo de cuidadores de pacientes com
deméncia de inicio precoce na internet?

8. Vocé gostaria de participar de uma reunido ou workshop sobre deméncia num final de
semana?

9. O que poderia ser de grande ajuda para vocé em sua vida diaria?
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Anexo 1

Escala de Estadiamento Clinico da Deméncia (CDR) (Chaves et al., 2007)

Saudavel Deménci Deméncia leve Deménciamoderada || Deménc
questionavel CRD 2
CDRO CDR 0,5 CDR 1 CDR3
. Perda de memoria .. X
Sem perdade memvia, | SO ENC, | moderada mais | PO SEEER PR | e de meméra
MEMORIA Ou apena: parcial de eventos; i ,Paﬁ T"’.'a‘”f aprendido é retido; grave, af
esquecimento d & “esquecimento tes; 0 " materiais novos sdo g
inconsistente kenigno’ com atmd::s do dia-a- rapidamente perdidos permanecem
Dificuldade moderada com
as relagdes de tempo;
. . . orientado no espago no . Orientag3o pessoal
OR IENTAGAQ | Plenamenieonieniado | Flenamente orientado |~ has pode ter | CSroments desorientado apenas
desorientagdo geografica
em outros locais
Gravemente
Leve comprometimento | Dificuldade moderada na comprometido para
JULGAMENTO E :e:ol've ml::m na solugdo de solugdo de problemas, solugdo de problemas, Incapaz de resolver
SOLUGAODE . P problemas, Ih e dife - h e problemas ou de ter
€ bom em relag3o a0 N 4 7 , 8
PROBLEMAS ; ’ <ado semelhangas e julgamento social diferencas. Juzo social | qualquer juizo critico
pas diferencas geralmente mantido geralmente
comprometido
Incapaz de funcionar -
Fungo ndependerte raspendentemenie | G | o ors e
na fungao habitual de nestas afividades embora .
ASSUNTOS NA batho Leve dificudade nestas | - . casa. Parece casa. Parece muito
COMUNIDADE T pras, atvidades F i F suficientemente bem para | doente para ser levado
negocios, finangas, e algumas; pode parecer
’ <ociais ! normal’ 3 avaliac ser levado a atividades a atividades fora de
Fupos s ﬁc.a'la?ao fora de casa casa
Comprometimento leve
Vida em casa, Vida em casa, masl Mldase zx S6 realiza as tarefas mais
LARE passatempos, e passatempos, e mais dificsis- simples. Interesses muito | Sem qualquer atvidade
PASSATEMPOS interesses intelectuais | nteresses intelectuais . : Passatemy limitados e pouco significativa em casa
mantidos levemente afetados € demsse-s mas mantidos
complicados s3o tambem
abandonados
o Requer muito auxiio
UIDADOS Necessita assisténcia Requer assisténciano | nos cuidados pessoais.
PESSOAIS - ¥ Plenamente caf ocasional vestr e na higiene Geralmente
incontinente




Anexo 2

Mini Exame do Estado Mental (MEEM) (Bertolucci et al., 1994)

Orientagédo Temporal
(05 pontos)

Dé um ponto para cada item

Orientagao Espacial
(05 pontos)

Dé um ponto para cada item

Registro
(3 pontos)

Atencao e Calculo

(5 pontos)

Memoéria de Evocagéo

(3 pontos)

Nomear dois objetos

(2 pontos)

Repetir

(1 ponto)

Comando de estagios

(3 pontos)

Ler e executar

(1 ponto)
Escrever uma frase completa
(1 ponto)

Copiar diagrama em anexo

(1 ponto)

PONTUAGAO FINAL (Total)

Ano

Més

Dia do més
Dia da semana

Semestre/Hora aproximada
Estado
Cidade

Bairro ou nome de rua préxima

Local geral: que local é este aqui (apontando ao redor num

cantidn maie amnln- hnenital raca da ranniien _nrAnria raca)

Andar ou local especifico: em que local nés estamos

(consultério,dormitério, sala, apontando para o chdo)

Repetir: GELO, LEAO e PLANTA

Subtrair 100-7=93-7=86-7=79-7=72-7=65

Soletrar inversamente a palavra MUNDO = ODNUM

Quais os trés objetos perguntados anteriormente?

Relégio e caneta

“NEM AQUI, NEM ALI, NEM LA”

“Apanhe esta folha de papel com a mao direita, dobre-a ao

meio e coloque-a no chao”

FECHE SEUS OLHOS

“Escreva alguma frase que tenha comeco, meio e fim”

Copiar dois pentagonos com intersegao
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Anexo 3

Inventario Neuropsiquidtrico (INP) (Camozzato et al., 2008)

INP- Folha de pontuagao

ITEM NA | Aus F:;‘; ?1]; FxI | Desgaste
DELIRIOS x | o | 1234 123 012345
ALUCINACOES x | o | 1234 123 012345
AGITACAO X | o | 1234 123 012345
DEPRESSAO/DISFORIA X | o | 1234 123 012345
ANSIEDADE X | o | 1234 123 012345
EUFORLYVELACAO x | o | 1234 123 012345
APATIA/INDIFERENCA X | o | 1238 123 012345
DESINIBICAO x | o | 1234 123 012345
IRRITABILIDADE/LABILIDADE X | o | 1234 123 012345
COMPORTAMENTO MOTOR ABERRANTE| X | o | 1234 | 123 012345
ALTERACOES DO SONO X | o | 1234 123 012345
APETITE/ALTERACOES ALIMENTARES | X | 0 | 1234 | 123 012345
TOTAL




Instrugdee para Administrag3o e Pontuag3o do INP

O nventario Newopsiquiatrico (INP) fem por objetivo obter informagSo
paenpmogaenauuanesmwmowumm m
pacientes com doenga de Alzhaimer e ouras deméncias, mas pode ser Ofil na avalagio de
ateragbes de comportamento em outras condiges. O INP arange doze areas comportamentals:

« Deliros o Apdia

« Aucinagles » Desinibicdo

. Agiago + Imtaglo

» Depressdo » Comportamento motor derante

« Ansledage » Comportamentos notumos

« Eudoria » Apetite e alteragies Jimentares

O INP se basela nas respostas de um acompanhants Informado, de preferancia que more com o
paciente. Na ausencia de um cbsenvador Iformado, o Instrumento ndo podera ser utlizado ou devera
S2r modficado. A entrevista & mahor conduzida na ausancia do padiems, para fadiitar 3 discussao

Ve g2 COMPOramentos 35 VEZes CONSTaNgedores. AQUNS PONtos OSVen S&F esciareckdos 30 se
administrar o INP:

* proposto da entrevista
A natureza das contagens - requéncia, gravidace, desgaste (0escmios abalo)

As respostas se aplicam 3 comportamentios subsequentss 30 Iniclo da doenga & que estiveram
presentes nas UNMas QUALID SEMAEN3s ou Por outro perfodo detinido de 2mpo

As respostas devem Ser Dreves, Uma vez que 3 malona das perguntas pode ser respondida com
um simpies “sim” ou "n30”

AD Iniclar 0 Inventario, diga 30 acompanhante: “Estas perguntas foram fellas para avalar o

nmcam&pmn respondidas
anpes*sm‘wrmm rz:wmnsrespoer 0 acompanhanie enveredar mplm

respostas elaboradas, com pouca mxmaﬁom lmmbte-odanecesmzledeserm
as mmmmeommmM
discutHas em pormenores 30 término do Inventarnio.

As perguntas devem ser formuiadas exatamente como esorias @ esciarecidas em caso de dovida do
mrpamm Esclarecmentos aceliavels consistem na repetico das perguntas com temmos

A5 pergunias referam-s2 3 mudancas no comportamento que surgiram depols @3 Instalagdo da
mmmmumomumwmmemanmm
gdoenga N30 530 levados em conta, mesmo S8 anomals (ex:  ansledace,

w:mqemmeammsusemuweoma]a
mmmantommnmmmmwm'mm
35 1esposias s referem a MUAANgas N0 COMPONAMENtDd que SUFgFam 3 Partr 4o Inkio da doenca.

O INP & tipicamente ulliizado para avalar 3s ateraghes de comporiamento que surgiiam em um
gefinido tmas Em INP

perfodo me(amem qmgom; w?;sesums.o pgsetemeremg

W&mmmmmﬂommmomn&mm

Enfatze para 0 acompannanis que 35 perguntas 58 Meferem 3 Comportamantos que SURgiram ou se
modficaram desds 3 nstalagdo da doenga Puexsmaspegnﬁpo@nsamm
Que COMEgoU 3 NOVa medcagdo..” ou "Deste que aumentamos adesedo .
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getermingr frequéndia e use 06 comportamentos Mals Bemantes I0eNtNcados
subquestdes. Por exemplo, s 0 Indicar que © comportamento de resisténcia &
Mpaaw mm?mweagwﬁeooa Seog:
mostrarem-s2 multo Probiematicos, Use a requancia e 3 Imenskdade dos dols para
pontuar o tem. Por exemplo, s 0 paciente dols ou mals 1pos de deliro, use a gravidade e

mmmmmwmmmwmmm&
m o

qnesﬁesp'ge ser aplicavel. Por exempio mu&ggﬁmemm

Inapropriadss, 3 5e¢30 deve ser marcada com NA (canto superior drelio de

outro dado & registrado naquela se¢do. Se o clinico achar que s respostas

Invalidas (ex.. 0 acompanhanie N30 Parecey comMpreender Jgum conjunio especifico de

“gﬁ
i

:
§
;
§
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Depols que cada dominio fol concluldo & o acompanhants Mnaizou 3s marcagies de frequancia e

Inciua esta avallagdo. Para s, aom& estime de ..e:nema
a0 0 desgaste ou

psmngco’qzoconmnél’ebsa mzndegn ™

ala seu mmmmmsmmmmo nenhum desgaste,

1-mno2 - leve, 3 - moderado, 4 - moderadamente INtenso, 5 - MUt 3centu3do ou extremo.

A Escala ge Desgasie ol criada por Danlel Kauser, MD.

Contagem do INP

A Frequéncia & avalada da sequinte maneira:

Ocasional - Menos de UMa VeZ por semand

Comum - cerca de Uma Vez por semana

Freqents - varias ve2es por 5emana, Mas Manos 0o que 10006 06 das
Mutto freqients - diario ou continuamente presents

BN -

A Intensidade ¢ avallada da sequinie manelra:

1 Leve- Produz pouco desconforio no paciente

2 Moderada - mals perurbadora para 0 pacients, mas pode ser redrecionada pelo
acompanhante

3 Acentuada - muito perturdadora para 0 pacients e aficl de ser redirecionada

Pontuacdo para cada dominio: Contagem do dominio = Frequancia x Intenskdade

0O Desgaste do acompanhants & avallado da sequinte maneira:
Ausente

Minimo

Leve

Moderado
Moderadamente Intenso
Multo Intenso ou extremo

h bW N -0

Portanto, para cada dominio comportamental existem quatro pontuagies:
« Frequancia

* Intensidade

« Total (Frequéncia x Intensicade)

» Desgase do acompanhante

Aga'llqudolmem soma e fodas as pontuagdes. O Desgaste do acompanhame
&Incu napanmomg:lam Pontuagdes Indviduals e totals podem ser geradas do NP



83

DELIRIOS
§WMmmummmmm?mmmu 2653
tentando fazer-ihe mal ou rouba-io? ANMMa que seus parentes N30 530 quem dizem & ou QUe 3 C3sa
onde Mo N0 € 3 5U87 N30 estou me refnndo apenas 3 desconflanca; estou Inferessado em
verificar s2 0 paciente esta convencido que e653s Colsas estao acontecando com ee.

NAD (passe 3 proxima pergunta de rastreamento)  SIM (passe 35 subquesties)

1. O paciente acredta estar em perigo - Que oulros estao planelando machucd-o?

2. O paciants acredta que esta sendo rmubado?

3. O paciante acredita que e6ta sendo raldo pelo conjuge?

4. Opacients acredta que hospedes Indessiados estdo morando em sua casa?

5. O paciente acredta que 52U conjUge oU OULT35 PEES0aS N30 530 quem

aegam ser?

6. O paciente acredita Que SU3 Casa N30 & 3 5Ua C3637

7. O paciente acredita qua saus parentes plansiam abandona-o? .

8. O paciente acredita que personagens de teievisdo ou revistas esto preseniss
&M 5U3 C3637 (tenta conversar ou Interagir com eles?)

9. O paciente acredita em OUras coisas estranhas sObME 35 Quals Nd0 conversamos?

Se 3 perqunta de rastreament for confrmada, determine a frequéncia e 3 Infenskiads dos deinos.
Fmqunda 1 Ocaslond __ Menos 08 UMa VeZ por semana



2. Comum cerca de uma vez por semana
3. Frequente varias vezes por semana, mas menos que
todos os dias
4. Muito frequente uma vez por dia ou mais
Intensidade
1. Leve delirios inofensivos, gerando pouca aflicao no paciente
2. Moderada delirios aflitivos e perturbadores
3. Acentuada delirios muito perturbadores e fonte de grande alteracao

comportamental (a prescricao de medicamentos PRN indica que os delirios sdo de
intensidade acentuada)

Desqgaste Qual o grau de desgaste emocional que Ihe causa este comportamento?
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0 Nenhum 3 Moderado
1 Minimo 4  Acentuado
2 Pequeno 5 Muito acentuado ou extremo

B) ALUCINAGOES

(NA)

O paciente vé ou ouve coisas? Parece ver, ouvir ou sentir coisas que ndo estdo
presentes? Por esta pergunta ndo estamos nos referindo apenas a crencas falsas, como
a de afirmar que alguém que morreu ainda esta vivo. Ao contrario, queremos saber se ele
realmente tem percepgdes anormais de sons ou visdes.

NAO (passe a proxima pergunta de rastreamento) SIM ( passe as subquestdes)

1.

2.

O paciente relata ouvir vozes ou age como Se ouvisse vozes?

O paciente conversa com pessoas que nao estdo ali?

O paciente relata ver coisas que nao sao vistas pelos outros ou se comporta como
se visse coisas que os outros ndo véem (pessoas, animais, luzes, efc.)?

O paciente afirma sentir cheiros ndo percebidos pelos outros?
O paciente afirma sentir coisas tocando ou se arrastando por sua pele?

O paciente diz sentir gostos sem qualquer causa aparente?

O paciente descreve qualquer outra experiéncia sensorial incomum sobre a qual
ndo tenhamos conversado?

Se a pergunta de rastreamento for confirmada, determine a freqiéncia e a intensidade
das alucinagoes.

Fregiiéncia



Ocasional
Comum
Frequente

dias

4. Muito frequente

WwN =

Intensidade

—
.

Leve
2. Moderada
3. Acentuada
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menos de uma vez por semana
cerca de uma vez por semana
varias vezes por semana, mas menos que todos os

uma vez por dia ou mais

alucinacdes inofensivas, gerando pouca aflicdo no paciente

alucinacdes muito aflitivas e perturbadores
alucinages muito perturbadoras e fonte de grande alteracdo

comportamental (a prescricdo de medicamentos PRN indica que as alucinagdes
sao consideravelmente intensas)

Desqgaste Qual o grau de

desgaste emocional que Ihe causa este comportamento?

0 Nenhum 3  Moderado

1 Minimo 4  Acentuado

2 Pequeno 5  Muito acentuado ou extremo
C) AGITACAO/AGRESSAO

(NA)

O paciente passa por periodos em que se recusa a cooperar ou nao deixa que os outros o
ajudem? E dificil de se lidar com ele?

NAO (passe a proxima pergunta de rastreamento) SIM ( passe as subquestdes)

1. O paciente fica zangado com quem tenta cuidar dele ou resiste a atividades como
banho ou froca de roupa?

2.0 paciente

3. O paciente é

& teimoso, ) faz 0 que quer?

pouco cooperativo, recusa ajuda dos outros?

4. O paciente apresenta algum outro comportamento que o torna dificil de se lidar?

5 0 paciente

6. O paciente bate

7. O paciente faz

grita ou pragueja de raiva?
as portas, chuta a mobilia, atira coisas longe?

mencdo de ferir ou bater nos outros?

8. O paciente apresenta algum tipo de comportamento agressivo ou agitado?

Se a pergunta de rastreamento for confirmada, determine a freqiiéncia e a intensidade da

agitacao/agressao.

Freqiéncia
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1. Ocasional menos de uma vez por semana

2. Comum cerca de uma vez por semana

3. Frequente varias vezes por semana, mas menos que todos
os dias

4. Muito frequente uma vez por dia ou mais

Intensidade

1. Leve Comportamento perturbador, mas pode ser administrado com
redirecionamento ou conversa

2. Moderada Comportamentos perturbadores e dificeis de se
redirecionar ou controlar

3. Acentuada agitacdao muito perturbadora e fonte de grande

dificuldade; pode existir ameaca de danos pessoais; medicamentos comumente
necessarios

Desgaste Qual o grau de desgaste emocional que lhe causa este comportamento?

0 Nenhum 3 Moderado
1  Minimo 4  Acentuado
2 Pequeno 5  Muito acentuado ou extremo

D) DEPRESSAO/ DISFORIA

(NA)

O paciente parece triste ou deprimido? Diz sentir-se triste ou deprimido?

NAO (passe a proxima pergunta de rastreamento) SIM ( passe as subquestdes)

1.

2.

O paciente passa por periodos em que chora ou se lamenta?

O paciente diz ou age como se estivesse triste ou de baixo astral?

O paciente se menospreza ou diz que se sente um fracassado?

. 0 paciente considera-se ma pessoa, digno de punicao?

. O paciente parece desanimado ou diz n3ao ter mais futuro?

. O paciente considera-se um peso para afamilia, achando que viveriam melhor

sem ele?

. O paciente manifesta desejo de momer ou fala em se matar?

. O paciente exibe algum outro sinal de depressdo ou ftristeza?

Se a pergunta de rastreamento for confirmada, determine a freqiéncia e a intensidade da
depressao/disforia.
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Fregiéncia

1. Ocasional menos de uma vez por semana
2. Comum cerca de uma vez por semana
3. Frequente varias vezes por semana, mas menos que todos
os dias
4. Muito frequente uma vez por dia ou mais
Intensidade
1. Leve depressao incomoda, mas pode ser administrado com
redirecionamento ou conversa
2. Moderada depressao incomoda, sinfomas depressivos espontaneamente
verbalizados e dificeis de aliviar
3. Acentuada depressao muito incomoda e fonte de sofrimento consideravel

para o paciente

Desqgaste Qual o grau de desgaste emocional que Ihe causa este comportamento?

0 Nenhum 3  Moderado

1 Minimo 4  Acentuado

2 Pequeno 5 Muito acentuado ou extremo
E) ANSIEDADE

(NA)
O paciente & muito nervoso, preocupado, ou assustado sem razao aparente? Parece
muito tenso e inquieto? Tem medo de ficar longe de vocé?

NAO (passe a proxima pergunta de rastreamento) SIM ( passe as subquestdes)
1. O paciente diz esta preocupado sobre eventos planejados?

2. O paciente tem periodos de se sentir trémulo, incapaz de relaxar ou de se sentir
excessivamente tenso?

3. O paciente tem periodos (ou queixa de) falta-de-ar, engasgos, ou solu¢os sem
razao aparente?

4. O paciente se queixa de “frio na barriga” ou de palpitacdes ou aceleragcaodo
coracao associado a nervosismo? Nao justificados por saude precaria)?

5. O paciente evita certos lugares ou situacdes que o deixam mais nervoso, como
andar de carro, encontrar amigos ou andar em multidoes?
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6. O paciente fica nervoso e zangado quando se separa de vocé (ou de seu
acompanhante)? (Pode se agarrar a vocé para nao ser separado?)

7. O paciente exibe algum sinal de ansiedade?

Se a pergunta de rastreamento for confirmada, determine a freqiiéncia e a intensidade da
ansiedade.

Freguéncia
1. Ocasional menos de uma vez por semana
2. Comum cerca de uma vez por semana
3. Frequente varias vezes por semana, mas menos que todos
os dias
4. Muito frequente uma vez por dia ou mais
Intensidade
1. Leve ansiedade incomoda, mas geralmente responde a
redirecionamento ou conversa
2. Moderada ansiedade incomoda, sintomas de ansiedade espontaneamente
verbalizados e dificeis de aliviar
3. Acentuada ansiedade muito incomoda e fonte de sofrimento consideravel

para o paciente

Desqgaste Qual o grau de desgaste emocional que lhe causa este comportamento?

0 Nenhum 3 Moderado

1 Minimo 4  Acentuado

2 Pequeno 5  Muito acentuado ou extremo
F) ELA(,‘I\OIEUFORIA

(NA)
O paciente parece muito animado ou feliz sem razdo aparente? Nao estou me referindo a
alegria normal de ver amigos, ganhar presentes ou passar tempo com gente da familia.

Quero saber se 0 paciente apresenta um bom-humor persistentemente anormal ou acha
graca de coisas que os outros ndao acham.
NAO (passe a proxima pergunta de rastreamento) SIM ( passe as subquestdes)

1. O paciente parece se sentir bem demais ou excessivamente feliz em comparagado
ao seu normal?

2. O paciente acha graca e ri de coisas que os outros nao acham engracado?

3. O paciente parece ter um senso de humor pueril, com tendéncia a zombar ou rir
de modo inapropriado (como quando alguma coisa infeliz acontece com alguém)?




&9

4. O paciente conta piadas ou faz comentarios pouco engracados para os outros,
mas parecem engracados para ele?

5. O paciente faz artes, como beliscar os outros e brincar de se esconder so para se

diver-

tir?

6. O paciente se gaba ou proclama ter mais talentos ou bens do que é verdade?

7. O paciente exibe algum outro sinal de se sentir exageradamente bem ou feliz?

Se a pergunta de rastreamento for confirmada, determine a freqiéncia e a intensidade da

elacao/euforia.
Freguéncia

1. Ocasional

2. Comum

3. Frequente

os dias

4. Muito frequente

Intensidade
1. Leve

incomodar
2. Moderada

3. Acentuada

tudo

menos de uma vez por semana
cerca de uma vez por semana
varias vezes por semana, mas menos que todos

uma vez por dia ou mais

elacdo notada pelos amigos e parentes, mas nao chega a

elacao nitidamente anormal
elacdo muito pronunciada, paciente euforico, achando graca de

Desgaste Qual o grau de desgaste emocional que Ihe causa este comportamento?

0 Nenhum 3  Moderado
1 Minimo 4  Acentuado
2 Pequeno 5 Muito acentuado ou extremo

G) APATIA/INDIFERENCA
(NA)

O paciente perdeu o interesse pelo mundo a volta? Perdeu interesse em fazer coisas ou
Ihe falta motivacdo para dar inicio a atividades novas? Tem sido mais dificil engaja-lo em
conversas ou afazeres cotidianos? Anda apatico ou indiferente?

NAO (passe a proxima pergunta de rastreamento) SIM ( passe as subquestdes)

1. O paciente parece menos espontaneo e ativo do que o normal?

2. O paciente

tem puxado menos conversa do que antes?

3. O paciente esta menos carinhoso ou emotivo do que o normal?
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F

. O paciente tem contribuido menos para as atividades domésticas rotineiras?

5. O paciente parece menos interessado na vida e nos planos dos outros?

6. O paciente perdeu o interesse pelos amigos e parentes?

7. O paciente esta menos entusiasmado em relacdo aos seus interesses
habituais?
O paciente exibe algum outro sinal de que ndo liga em fazer coisas novas?

@

Se a pergunta de rastreamento for confirmada, determine a freqiiéncia e a intensidade da
apatia/indiferenca.

Fregiéncia
1. Ocasional menos de uma vez por semana
2. Comum cerca de uma vez por semana
3. Frequente varias vezes por semana, mas menos que todos
os dias

4. Muito freqlente uma vez por dia ou mais

Intensidade

1. Leve apatia com pouca interferéncia na rotina, apenas ligeiramente
diferente do seu jeito de ser habitual; o paciente corresponde a incentivos de
engajamento em atividades novas.

2. Moderada apatia muito evidente, pode servencida por persuasdo e
incentivo do acompanhante, responde espontaneamente apenas a acontecimentos
intensos, como visitas de parentes chegados ou membros da familia

3. Acentuada apatia muito evidente, deixa de responder a qualquer tipo de
encorajamento ou a eventos externos

Desgaste  Qual o grau de desgaste emocional que lhe causa este comportamento?

0 Nenhum 3  Moderado
1 Minimo 4  Acentuado
2 Pequeno 5  Muito acentuado ou extremo
H) DESINIBIGAO
(NA)

O paciente parece agir impulsivamente, sem pensar? Tem feito ou dito coisas que ndo
sdo feitas ou ditas em publico? Tem feito coisas constrangedoras para vocé ou para 0s
outros?

NAO (passe a proxima pergunta de rastreamento) SIM ( passe 3s subguestdes)
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1. O paciente age impulsivamente, sem considerar as conseqiéncias?

2. O paciente conversa com estranhos como se 0Ss conhecesse?

3. O paciente diz coisas duras para os outros ou que pode magoa-las?

4. O paciente diz coisas grosseiras ou faz comentarios sexuais que normalmente nao
fa —
ria?

5. O paciente fala abertamente sobre assuntos muito pessoais ou particulares que
nor —
malmente nao traria a publico?

6. O paciente toma liberdades, toca ou abracga os outros de um jeito que foge ao seu
cara-
ter habitual?

7. O paciente exibe algum outro sinal de perda de controle sobre seus impulsos?

Se a pergunta de rastreamento for confirmada, determine a frequéncia e a intensidade da
desinibicao.

Frequéncia
1. Ocasional menos de uma vez por semana
2. Comum cerca de uma vez por semana
3. Frequente varias vezes por semana, mas menos que todos
os dias
4. Muito frequente uma vez por dia ou mais
Intensidade
1. Leve desinibicao notada, mas costuma responder a
redirecionamento e orientacao
2. Moderada desinibicdo muito evidente e dificil de ser vencida pelo
acompanhante
3. Acentuada desinibicao geralmente insensivel a qualquer tipo de

intervencao por parte do acompanhante, constituindo fonte de embaraco ou
constrangimento social

Desqgaste Qual o grau de desgaste emocional que lhe causa este comportamento?

0 Nenhum 3  Moderado

1 Minimo 4  Acentuado

2 Pequeno 5 Muito acentuado ou extremo
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1) IRRITABILIDADE/LABILIDADE
(NA)

O paciente fica irritado e se perturba com facilidade? Seu humor varia muito? Esta
anormalmente impaciente? Nao nos referimos a frustracao pela perda de memoria ou
pela incapacidade de realizar tarefas rotineiras; desejamos saber se 0 paciente tem
andado anormalmente irritado e impaciente ou apresenta oscilacdes emocionais
subitas, diferentes do seu habitual.

NAO (passe a proxima pergunta de rastreamento) SIM ( passe as subquestdes)
1 O paciente anda de mau humor, se descontrolando a toa por coisas menores?
2 O paciente muda de humor de repente, de educado em um momento a

zangado no
outro?

3 0 paciente apresenta lampejos imprevisiveis de raiva?

4 O paciente anda intoleravel, reclamando de atrasos ou da demora de

atividades
programadas?
5 0 paciente anda mal-humorado e irritado?
6 _paciente discute a toa, dificultando lidar-se com ele?
70 paciente exibe outros sinais da irmitacao?

Se a pergunta de rastreamento for confirmada, determine a frequéncia e a intensidade da
iritacao/labilidade.

Fregiéncia
1. Ocasional menos de uma vez por semana
2. Comum cerca de uma vez por semana
3. Frequente varias vezes por semana, mas menos que todos
os dias
4. Muito frequente uma vez por dia ou mais
Intensidade
1. Leve irritac3o ou labilidade notadas, mas costuma respondera
redirecionamento e orientagdo
2. Moderada irmitac3o ou labilidade muito evidentes e dificil de serem
confroladas pelo acompanhante
3. Acentuada irritacdo ou labilidade muito evidentes, deixa de responder a

qualquer tipo de intervencao do acompanhante, constituindo fonte de desgaste
acentuado

Desqgaste Qual o grau de desgaste emocional que Ihe causa este comportamento?
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0 Nenhum 3  Moderado
1 Minimo 4  Acentuado
2 Pequeno 5  Muito acentuado ou extremo

J) COMPORTAMENTO MOTOR ABERRANTE

(NA)

O paciente perambula a esmo, faz coisas repetidas como abrir e fechar gavetas ou
armarios, remexe as coisas a sua volta repetidamente ou fica dando nds em fios e
barbantes?

NAO (passe a proxima pergunta de rastreamento) SIM ( passe as subquestdes)

1 0 paciente perambula pela casa sem razao  aparente?

2 0 paciente vasculha gavetas ou armarios?

3 0 paciente se veste e despe repetidamente?
4 O paciente desempenha atividades ou “habitos” repetitivos continuamente
5 O paciente se engaja em atividades repetitivas, como manipular seus botoes,

mexer
em coisas, dar nos em barbantes, etc.?

6 O paciente se mexe muito, ndo consegue ficar sentado, bate com o0s pés ou
dedos
0 tempo todo?

7 O paciente desempenha alguma outra atividade de maneira repetitiva sobre a
qual
nao conversamos?

Se a pergunta de rastreamento for confirmada, determine a freqiiéncia e a intensidade do
comportamento motor aberrante.

Fregiéncia
1. Ocasional menos de uma vez por semana
2. Comum cerca de uma vez por semana
3. Frequente varias vezes por semana, mas menos que todos
os dias
4. Muito frequente uma vez por dia ou mais
Intensidade
1. Leve atividade motora anormal notada, com pouca interferéncia nas

atividades cotidianas



2. Moderada atividade motora anormal muito evidente, mas pode ser

controlada pelo acompanhante

3. Acentuada atividade motora anormal muito evidente, geralmente
insensivel as intervencdes do acompanhante, constituindo fonte significativa de

desgaste

Desqaste Qual o grau de desgaste emocional que Ihe causa este comportamento?

94

0 Nenhum 3 Moderado

1 Minimo 4  Acentuado

2 Pequeno 5 Muito acentuado ou extremo
L) ALTERA(}GES DO SONO

(NA)

O paciente tem tido dificuldade em dormir (ndo considere se apenas levanta uma ou duas
vezes a noite para ir ao banheiro e volta a dormir)? Fica de pé a noite? Perambula a noite,

se veste ou perturba seu sono?

NAO (passe a proxima pergunta de rastreamento) SIM ( passe as subquestdes)

1 0O paciente tem

dificuldade em pegar no sono?

2 O paciente levanta a noite (n3o considere se apenas levanta uma ou duas

vezes
a noite para ir

ao banheiro e volta a dormir)?

3 O paciente perambula, anda de um lado a outro ou se envolve em atividades

ina-
propriadas

4 0O paciente

a noite?

acorda a noite?

5 O paciente acorda, se veste e faz mencdo de sair, pensando que ja

amanheceu
e esta na

hora de comecar 0 dia?

6 O paciente acorda cedo demais de manha (antes da sua hora habitual)?

7 O paciente

dorme demais de dia?

8 O paciente apresenta algum outro comportamento notumo que o incomoda e

sobre 0

qual nao falamos?

Se a pergunta de rastreamento for confirmada, determine a freqiéncia e a intensidade do

disturbio de comportamento noturno.
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Fregiéncia
1. Ocasional menos de uma vez por semana
2. Comum cerca de uma vez por semana
3. Frequente varias vezes por semana, mas menos que todos
os dias
4. Muito frequente uma vez por dia ou mais
Intensidade
1. Leve comportamentos notumos presentes, todavia nao
particularmente perturbadores
2. Moderada comportamentos noturnos perturbam o paciente e o sono do
acompanhante; mais de um tipo de comportamento pode estar presente
3. Acentuada comportamentos noturnos de varios tipos podem estar

presentes; o paciente se mostra extremamente perturbado a noite e o sono do
acompanhante & muito prejudicado

Desqgaste Qual o grau de desgaste emocional que Ihe causa este comportamento?

0 Nenhum 3 Moderado
1 Minimo 4  Acentuado
2 Pequeno 5 Muito acentuado ou extremo

M) ALTERACOES DO APETITE/ DISTURBIOS ALIMENTARES

(NA)

O paciente apresentou algum distarbio do apetite, peso ou mudanca alimentar (considere
NA se estiver incapacitado e precisar ser alimentado)? Houve alguma diferenca em suas
preferéncias alimentares?

NAO (passe a proxima pergunta de rastreamento) SIM ( passe as subquestdes)

1 O paciente tem tido menos apetite?
2 0 paciente tem tido mais apetite?
30 paciente perdeu peso?
4 0 paciente ganhou peso?

5 0O paciente apresentou alguma mudanca no comportamento alimentar,
como
colocar muita comida na boca de uma SO vez?

6 O paciente apresentou alguma mudanca no tipo de comida que gosta,
como
doces em excesso ou outros tipos especificos de alimento?




7 0O paciente desenvolveu comportamentos alimentares novos, como comer
exatamente os mesmos tipos de coisas todos dias ou ingerir os alimentos
exatamente na mesma ordem?

8 O paciente apresentou alguma outra alteracdo de apetite ou alimentar

sobre
a qual nao conversamos?

Se a pergunta de rastreamento for confirmada, determine a freqiiéncia e a intensidade do
apetite e disturbios alimentares.

Frequéncia
1. Ocasional menos de uma vez por semana
2. Comum cerca de uma vez por semana
3. Frequente varias vezes por semana, mas menos que todos
os dias
4. Muito frequente uma vez por dia ou mais
Intensidade
1. Leve alteracdes de apetite ou alimentares que ndo ocasionam
incomodo ou aumento de peso
2. Moderada alteracOes de apetite ou alimentares que ocasionam pequenas
variacoes de peso
3. Acentuada alteracdes de apetite ou alimentares evidentes, ocasionando
variacdes de peso, embaraco ou outros problemas para o
paciente.
Desgaste Qual o grau de desgaste emocional que |he causa
este comportamento
0 Nenhum 3 Moderado
1 Minimo 4  Acentuado
2 Pequeno 5 Muito acentuado ou extremo
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Anexo 4

Escala de Cornell de Depressao na Deméncia (ECDD) (Carthery-Goulart et al., 2007)

Instrugdes:

1. Inicialmente, o entrevistador pergunta ao cuidador sobre os 19 itens da escala e posteriormente entrevista brevemente o
paciente.

2. A gravidade de cada item é pontuada de acordo com trés niveis: ausente, leve/intermitente e grave, sendo possivel
também a classificagédo "nédo é possivel avaliar".

3. O cuidador ¢ instruido a falar de sintomas que ocorreram na semana anterior a entrevista. Os sintomas e sinais sédo
descritos ao informante da forma como eles aparecem no questionario.

4. O entrevistador é autorizado a utilizar descrigcdes ou explicagbes adicionais, a fim de ajudar o informante a entender o
significado de cada item.

5. Dois dos itens: "perda de interesse" e "perda de energia" requerem que o paciente esteja envolvido de forma menos
intensa em atividades usuais durante a semana antes da entrevista, mas também que as mudangas de comportamento tenham
ocorrido de forma geralmente aguda (por exemplo em um periodo menor que 1 més). Nesses dois itens, solicita-se que o
informante inicialmente descreva o comportamento do paciente na semana anterior e a seguir, que ele dé informagdes sobre a
instalacdo de mudancgas de comportamento que possam ter ocorrido antes. O item "perda de peso" baseia-se em mudangas de
peso desde o més anterior da entrevista.

6. Durante a entrevistar o acompanhante, o avaliador confirma os dados obtidos com o paciente brevemente. Se houver
discordancia significativa entre o que o relato do cuidador e o do paciente, o examinador deve entrevistar o informante
novamente para dirimir eventuais duvidas.

7. Nao devem ser atribuidos pontos se os sintomas resultarem de incapacidade fisica.

8. O escore final da ECDD ¢ estabelecido com base no julgamento final do entrevistador sobre os dois relatos.

9. Um escore de 8 ou mais sugere sintomas depressivos significativos.

Itens 0 1 2
(ausente) (leve ou (intenso ou
intermitente) muito
frequente)

A-Sinais relacionados ao humor

1- Ansiedade (expressao ansiosa, ruminagoes,

preocupagoes)

2- Tristeza (expresséo triste, voz triste, choroso)

3- Falta de reagao a eventos prazerosos

4- Irritabilidade (facilmente aborrecido,

temperamento explosivo)

B-Disturbios de comportamento

5- Agitacao (inquietacéo, agitagdo constante das

maos, puxa o cabelo)

6- Retardo (movimentos lentos, fala lenta,

reacao lenta)

7- Queixas fisicas multiplas (escore 0 se for

apenas sintomas gastrintestinais)

8- Perda de interesse (menor envolvimento em
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atividades usuais pontue apenas se a alteragao

ocorrer agudamente, i.e, em menos de um més)

C-Sinais fisicos

9- Perda do apetite (come menos que o usual)

10- Perda de peso [marque 2 pontos se for

maior que 2,2kg em um més]

11- Falta de energia (facilmente fatigado,
incapaz de sustentar atividades; marque pontos
apenas se a alteragéo ocorrer repetidamente,

i.eem menos de um més)

D-Funcgoes ciclicas

12- Variagao diurna de humor (os sintomas séo

piores pela manha)

13- Dificuldade para dormir (esta indo dormir

mais tarde que o usual para este individuo)

14- Desperta muitas vezes durante o sono

15- Despertar precoce (mais cedo que o usual

para este individuo)

E-Distarbio da ideagao

16- Suicidio (sente que vida ndo vale a pena,
tem desejos suicidas ou faz tentativas de
suicidio)

17- Baixa auto-estima (culpa-se, deprecia-se,

sentimentos de fracasso)

18- Pessimismo (antecipa o pior)

19- Delirios congruentes com o humor (delirios

de pobreza, doenca ou perda)

TOTAL
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Questionario de Pfeffer para a avaliacio das atividades instrumentais da vida diaria

(Pfeffer) (Dutra et al., 2015)

AVALIACAO DAS ATIVIDADES DE VIDA DIARIA
QUESTIONARIO DE ATIVIDADE FUNCIONAL — PFEFFER
0 1 2 3 0 1

1. Ele (Ela) é capaz de preparar uma comida?
2. Ele (Ela) manuseia seu préprio dinheiro?
3. Ele (Ela) é capaz de manusear seus proprios remédios?
4. Ele (Ela) é capaz de comprar roupas, comida, coisas para

casa sozinho?
5. Ele (Ela) é capaz de esquentar a dgua para o café e apagar

o fogo?
6. Ele (Ela) é capaz de manter-se em dia com as atualidades,

com os acontecimentos da comunidade ou da vizinhanga?
7. Ele (Ela) é capaz de prestar atengdo, entender e discutir

um programa de radio ou televisdo, um jornal ou uma

revista?
8. Ele (Ela) é capaz de lembrar-se de compromissos,

acontecimentos, familiares, feriados?
9. Ele (Ela) é capaz de passear pela vizinhanga e encontrar o

caminho de volta para casa?
10. Ele (Ela) pode ser deixado (a) em casa sozinho (a) de

forma segura?

PONTUACAO

ESCORE
0. Normal 2. Necessita de ajuda 0. Nunca o fez, mas poderia fazé-lo
1. Faz, com dificuldade 3. N&o é capaz 1. Nunca o fez e agora teria dificuldade
AVALIAGCAO
Para cada questdo o idoso pode obter de 0 a 3 pontos, totalizando um maximo de 30 pontos. Uma
pontuagdo maior ou igual a 5 pontos ja caracteriza o idoso como dependente.
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Anexo 6
Escala de Qualidade de Vida para Pacientes com a Doenca de Alzheimer (QdV-DA)

(Novelli et al., 2010b) versdo para ser respondida pelo paciente

Avalie sua atval situagfo para cada item, como vocé a vé. Indique suas escolhas
colocando um X no quadrado apropriado.
No ultimo item, por favor, avalie sua qualidade de vida como um todo, como vocé a

A

vE.
ESCALA DE QUALIDADE DE VIDA (QdV-DA)
(Versiio para o idoso/paciente responder)
SITUACAQ ATUAL
1. Sande Fisica Ruim Regular Bom Excelente
) () () ()
2. Disposigio Ruim Regular Bom Excelente
) ) Q) )
3. Humor Ruim Reguiar Bom Excelente
() ) ) )
4. Moradia Ruim Regular Bom Excelente
) ) () ()
5. Memoéria Ruim Regular Bom Excelente
() ) ) )
6. Familia Ruim Regular Bom Excelente
) ) (@) Q)
7. Casamento Ruim Regular Bom Excelente
(relacionamento) () () {) ()
8. Amigos Ruim Regular Bom Excelente
() () ) Q)
9. Vocé em geral Ruim Regular Bom Excelente
() () ) )
10. Capacidade para fazer Tarefas Ruim Regular Bom Excelente
() () €D ()
11. Capacidade para fazer Ruim Regular Bom Excelente
atividades de lazer () () () ()
12, Dinheiro Ruim Regular Bom Excelente
() ) ) ()
13. A vida em geral Ruim Regular Bom Excelente
) ) () ()

©1997 R.G. Logsdon, PhD, University of Washington

PONTOS:

COMENTARIOS:
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Anexo 7
Escala de Qualidade de Vida para Pacientes com a Doenca de Alzheimer (QdV-DA)

(Novelli et al., 2010b) versao para ser respondida pelo cuidador sobre ele proprio

Por favor, avalie o quanto cada item ¢ importante para sua qualidade de vida e em
seguida avalie sua atual situagio, como vocé a vé. Indique suas escolhas colocando um X no
quadrado apropriado.

No ultimo item, por favor, avalie sua qualidade de vida como um todo, como vocé a

~

veE.
ESCALA DE QUALIDADE DE VIDA (QdV-DA)
{Versdio do cuidador sobre sua propria vida)
IMPORTANCIA SITUACAO ATUAL
Muito | Razodvel | Nada 1. Saude Fisica Ruim | Regular | Bom | Excelente
() ) Q) () () () ()
Muito | Razoavel | Nada 2. Disposigio Ruim | Regular | Bom | Excelente
() ) () ) ) () ()
Muito | Razoavel | Nada 3. Humor Ruim | Regular | Bom | Excelente
() Q) () ) ) ) ()
Muite | Razoavel | Nada 4. Moradia Ruim | Regular | Bom | Excelente
() () () () ) () ()
Muito | Razoavel | Nada 5. Meméria Ruim | Regular | Bom | Excelente
() () () () () () ()
Muito | Razodvel | Nada 6. Familia Ruim | Regular | Bom | Excelente
() ) () () () () )
Muito | Razoavel | Nada 7. Casamento Ruim | Regular | Bom | Excelente
() () () (relacionamento) () () () Q)
Muito | Razodvel | Nada 8. Amigos Ruim | Regular | Bom | Excelente
) () () () ) () )
Muito | Razodvel | Nada 9. Vocé em geral Ruim | Regular | Bom | Excelente
) ) ) ) ) () Q)
Muito | Razodvel | Nada | 10. Capacidade para fazer | Ruim Regular | Bom | Excelente
() () () Tarefas. () () () ()
Muito | Razoavel | Nada | 11, Capacidade para fazer | Ruim Regular | Bom | Excelente
() () () atividades de lazer () () () ()
Muito | Razoavel | Nada 12. Dinheiro Ruim | Regular | Bom | Excelente
() ) () () () () ()
13. A vida em geral Ruim | Regular | Bom | Excelente
) () () )

©1997 R.G. Logsdon, PhD, University of Washington

PONTOS:

COMENTARIOS:
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Anexo 8

Escala de Qualidade de Vida para Pacientes com a Doenc¢a de Alzheimer (QdV-DA)

(Novelli et al., 2010b) versido sobre o paciente para ser respondida pelo cuidador

Avalie a atual situagio de cada item do idoso que vocé cuida, como vocé a vé. Indique
suas escolhas colocando um X no quadrado apropriado.
No ultimo item, por favor, avalie a qualidade de vida do idoso como um todo, como

vocé a vé.
ESCALA DE QUALIDADE DE VIDA (QdV-DA)
(Versdo sobre o idoso para ser respondida pelo familiar)
SITUACAO ATUAL
1. Saide Fisica Ruim Regular Bom Excelente
() Q) ) ()
2. Disposigdo Ruim Regular Bom Excelente
() ) () )
3. Humor Ruim Regular Bom Excelente
) ) ) )
4. Moradia Ruim Regular Bom Excelente
() ) () )
5. Meméria Ruim Regular Bom Excclente
() ) ) ()
6. Familia Ruim Regular Bom Excelente
() ) ) ()
7. Casamento Ruim Regular Bom Excelente
(relacionamento) () () ) ()
8. Amigos Ruim Regular Bom Excelente
) () ) ()
9. Vocé em geral Ruim Regular Bom Excelente
{) () () ()
10. Capacidade para fazer Tarefas Ruim Regular Bom Excelente
) () () )
1. Capacidade para fazer Ruim Regular Bom Excelente
atividades de lazer () () () ()
12. Dinheiro Ruim Regular Bom Excelente
() () () ()
13. A vida em geral Ruim Regular Bom Excelente
) () () ()

©1997 R.G. Logsdon, PhD, University of Washington

PONTOS: ]
COMENTARIOS:




103

Anexo 9

Escala de sobrecarga do cuidador de Zarit (ZBI) (Scazufca, 2002)

INSTRUCOES: A seguir encontra-se uma lista de afirmativas que reflete como as pessoas algumas
vezes sentem-se quando cuidam de outra pessoa. Depois de cada afirmativa, indiqgue com que
frequéncia o Sr/Sra se sente daquela maneira ( nunca=0, raramente=1, algumas vezes=2,

frequentemente=3, ou sempre=4). Ndo existem respostas certas ou erradas.

1. O Sr/Sra sente que S. pede mais ajuda do que ele necessita?

2. O Sr/Sra sente que por causa do tempo que o Sr/Sra gasta com S., o Sr/Sra ndo tem tempo
suficiente para si mesmo (a)?

3. O Sr/Sra se sente estressado (a) entre cuidar de S. e suas outras responsabilidades com a familia
e o trabalho?

4. O Sr/Sra se sente envergonhado (a) com o comportamento de S?

5. O Sr/Sra se sente irritado (a) quando S esta por perto?

6. O Sr/Sra sente que S afeta negativamente seus relacionamentos com outros membros da familia
ou amigos?

7. O Sr/Sra sente receio pelo futuro de S?

8. O Sr/Sra sente que S depende do Sr/Sra?

9. O Sr/Sra se sente tenso (a) quando S esta por perto?

10. O Sr/Sra sente que a sua saude foi afetada por causa do seu envolvimento com S?

11. O Sr/Sra sente que o Sr/Sra ndo tem tanta privacidade como gostaria, por causa de S?

12. O Sr/Sra sente que a sua vida social tem sido prejudicada porque o Sr/Sra esta cuidando

de S?

13. O Sr/Sra nao se sente a vontade de ter visitas em casa, por causa de S?

14. O Sr/Sra sente que S espera que o Sr/Sra cuide dele/dela, como se o Sr/Sra fosse a Unica pessoa
de quem ele/ela pode depender?

15. O Sr/Sra sente que néo tem dinheiro suficiente para cuidar de S, somando-se as suas outras
despesas?

16. O Sr/Sra sente que sera incapaz de cuidar de S por muito mais tempo?

17. O Sr/Sra sente que perdeu o controle da sua vida desde a doenca de S?

18. O Sr/Sra gostaria de simplesmente deixar que outra pessoa cuidasse de S?

19. O Sr/Sra se sente em duvida sobre o que fazer por S?

20. O Sr/Sra sente que deveria estar fazendo mais por S?

21. O Sr/Sra sente que poderia cuidar melhor de S?

22. De uma maneira geral, quanto o Sr/Sra se sente sobrecarregado (a) por cuidar de S**?

*No texto S refere-se a quem é cuidado pelo entrevistado. Durante a entrevista, o entrevistador
usa o nome desta pessoa.
**Neste item as respostas sdo: nem um pouco=0, um pouco=1, moderadamente=2, muito=3,

extremamente=4.
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Anexo 10
INVENTARIO DE BECK PARA DEPRESSAO (BDI) (Gorenstein, 1998)

Nome: Idade: Data: / /

Este questionario consiste em 21 grupos de afirmagdes. Depois de ler cuidadosamente cada grupo, faga um circulo em torno do ndmero (0, 1, 2 ou 3)

proximo a afirmagdo, em cada grupo, que descreve melhor a maneira que vocé tem se sentido na dltima semana, incluindo hoje. Se varias afirmagdes

num grupo parecerem se aplicar igualmente bem, faga um circulo em cada uma. Tome cuidado de ler todas as afirmagoes, em cada grupo, antes de

fazer sua escol
1 0 N&o me sinto triste 7
1 Eu me sinto triste 0 Nao me sinto decepcionado comigo mesmo
2 Estou sempre triste e ndo consigo sair 1 Estou decepcionado comigo mesmo
disto 2 Estou enojado de mim
3 Estou téo triste ou infeliz que ndo consigo 3 Eu me odeio
suportar
2 0 Nao estou especialmente desanimado 8
quanto ao  futuro - . .
. . 0 Nao me sinto de qualquer modo pior que os outros
1 Eu me sinto desanimado quanto ao futuro . . .
1 Sou critico em relagdo a mim por minhas fraquezas ou erros
2 Acho que nada tenho a esperar .
2 Eu me culpo sempre por minhas falhas
3 Acho o futuro sem esperancas e tenho a
. ~ . ~ 3 Eu me culpo por tudo de mal que acontece
impressao de que as coisas ndo podem
melhorar
3 0 N&o me sinto um fracasso 9
1 Acho que fracassei mais do que uma . o
0 Nao tenho quaisquer ideias de me matar
pessoa comum o .
. . 1 Tenho ideias de me matar, mas néo as executaria
2 Quando olho pra tras, na minha vida, tudo
2 Gostaria de me matar
0 que posso ver € um monte de fracassos . . .
3 Eu me mataria se tivesse oportunidade

3 Acho que, como pessoa, sou um

completo fracasso

4 0 Tenho tanto prazer em tudo como antes 10

0 Nao choro mais que o habitual
1 Nao sinto mais prazer nas coisas como

1 Choro mais agora do que costumava
antes

2 Agora, choro o tempo todo

2 Nao encontro um prazer real em mais
q 3 Costumava ser capaz de chorar, mas agora néao consigo,
nada
mesmo que o queria
3 Estou insatisfeito ou aborrecido com tudo

5 0 N3o me sinto especialmente culpado 1"
1 Eu me sinto culpado grande parte do 0 Nao sou mais irritado agora do que ja fui
tempo 1 Fico aborrecido ou irritado mais facilmente do que costumava
2 Eu me sinto culpado na maior parte do 2 Agora, eu me sinto irritado o tempo todo
tempo 3 Nao me irrito mais com coisas que costumavam me irritar
3 Eu me sinto sempre culpado
6 12 0 Nao perdi o interesse pelas outras pessoas

0 Nao acho que esteja sendo punido .
. 1 Estou menos interessado pelas outras pessoas do que
1 Acho que posso ser punido
. . costumava estar
2 Creio que vou ser punido . . .
. 2 Perdi a maior parte do meu interesse pelas outras pessoas
3 Acho que estou sendo punido . .
3 Perdi todo o interesse pelas outras pessoas
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13 0 Tomo decises tdo bem quanto antes 18 0 O meu apetite ndo esta pior do que o habitual
1 Adio as tomadas de decisdes mais do que costumava 1 Meu apetite ndo é tdo bom como costumava ser
2 Tenho mais dificuldades de tomar decisdes do que antes 2 Meu apetite € muito pior agora
3 Absolutamente n&o consigo mais tomar decisdes 3 Absolutamente n&do tenho mais apetite
14 0 N&o acho que de qualquer modo parego pior do que antes | 19 0 N&o tenho perdido muito peso se € que perdi algum recentemente
1 Estou preocupado em estar parecendo velho ou sem 1 Perdi mais do que 2 quilos e meio
atrativo 2 Perdi mais do que 5 quilos
2 Acho que ha mudangas permanentes na minha aparéncia, 3 Perdi mais do que 7 quilos
que me fazem parecer sem atrativo Estou tentando perder peso de propésito, comendo menos: Sim
3 Acredito que parego feio _ Nao__
15 20 0 N&o estou mais preocupado com a minha salde do que o
habitual
0 Posso trabalhar tdo bem quanto antes 1 Estou preocupado com problemas fisicos, tais como dores,
1 E preciso algum esforgo extra para fazer alguma coisa indisposi¢ao do estdmago ou constipagdo
2 Tenho que me esforcar muito para fazer alguma coisa 2 Estou muito preocupado com problemas fisicos e € dificil pensar
3 Néo consigo mais fazer qualquer trabalho em outra coisa
3 Estou tdo preocupado com meus problemas fisicos que nao
consigo pensar em qualquer outra coisa
16 0 Consigo dormir tdo bem como o habitual 21
1 N&o durmo tdo bem como costumava 0 N&o notei qualquer mudanga recente no meu interesse por sexo
2 Acordo 1 a 2 horas mais cedo do que habitualmente e 1 Estou menos interessado por sexo do que costumava
acho dificil voltar a dormir 2 Estou muito menos interessado por sexo agora
3 Acordo vérias horas mais cedo do que costumava e ndo 3 Perdi completamente o interesse por sexo
consigo voltar a dormir
17 0 Néo fico mais cansado do que o habitual
1 Fico cansado mais facilmente do que costumava
2 Fico cansado em fazer qualquer coisa
3 Estou cansado demais para fazer qualquer coisa




Anexo 11

Escala de Ansiedade de Beck (BAI) (Cunha, 2001)

Data:_ / /|

Abaixo temos uma lista de sintomas comuns a ansiedade. Favor preencher cada item da lista

cuidadosamente. Indique agora os sintomas que vocé apresentou durante a ultima semana incluindo

Checada por:

hoje. Marque com um X nos espagos correspondentes.
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0 1 2 3
Ausente Suave, Moderado, Severo,
ndo me incomoda ¢ desagradavel, quase nao

muito

mas consigo

consigo suportar

suportar

1. Dorméncia ou formigamento

2. Sensagdes de calor

3. Tremor nas pernas

4. Incapaz de relaxar

5. Medo de acontecimentos ruins

6. Confuso ou delirante

7. Coragdo batendo forte e rapido

8. Inseguro (a)

9. Apavorado (a)

10. Nervoso (a)

11. Sensagéo de sufocamento

12. tremor nas maos

13. Trémulo (a)

14. Medo de perder o controle

15. Dificuldade de respirar

16. Medo de Morrer

17. Assustado (a)

18. Indigest&o ou desconforto abdominal

19. Desmaios

20. Rubor facial

21. Sudorese (ndo devida ao calor)
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Anexo 12 TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO 1

O Sr. (a) esta sendo convidado (a) a participar voluntariamente da pesquisa “Deméncia de inicio precoce em
uma amostra ambulatorial brasileira” do Centro para Pessoas com Alzheimer e Outros Transtornos Mentais
na Velhice (CDA) do Instituto de Psiquiatria da Universidade Federal do Rio de Janeiro. Os objetivos deste
estudo serdo investigar: padrdo dos sintomas dos pacientes com deméncia precoce; prevaléncia de deméncia
precoce no CDA; fatores possivelmente relacionados a deméncia precoce, a correlagdo entre sintomas de
deméncia precoce e desgaste do cuidador; e qualidade de vida de pacientes com deméncia precoce e tardia ¢ de
seus cuidadores.

Para isto, o Sr. (a) sera convidado realizar um exame fisico e psiquico minucioso e a seguir lhe serdo solicitados
os seguintes exames: exames de sangue, eletrocardiograma, exame de Ressondncia Magnética do Cranio e, em
caso de necessidade para fins diagndsticos, podera ser solicitado também um exame de puncdo liquérica para
dosagem de proteinas tau, fosfo-tau e de beta-amiloide. O Sr. (a) também sera convidado a participar de
entrevistas para o preenchimento de alguns questionarios. Os questionarios que serdo aplicados durante essa
pesquisa sdo: questionario sociodemografico, escala de estadiamento clinico da deméncia (CDR), Mini Exame
do Estado Mental (MEEM), Inventario Neuropsiquiatrico (INP), Questionario de Pfeffer para avaliagdo das
atividades instrumentais de vida diaria (Pfeffer) e Escala de Qualidade de Vida para Pacientes com a Doenga de
Alzheimer (QdV-DA). Nas avaliag¢des realizadas durante o seguimento, com 12 meses, o Sr(a) sera submetido
novamente a aplicag@o dos seguintes instrumentos: MEEM, CDR, Pfeffer, INP e QdV-DA.

O possivel desconforto desse estudo sdo as perguntas e avaliagdes, bem como o tempo dispensado na entrevista.
Em relagdo aos exames solicitados os riscos envolvidos sdo baixos, porém algum desconforto e algum grau de
ansiedade pode provir destes procedimentos. Ja em relagdo a pungdo liquorica, caso esse exame lhe seja
solicitado, vale frisar que o risco de sua realizagdo envolve também a possibilidade de cefaleia apos a pungdo, a
qual quando ocorre costuma ser de curta duragao.

O Sr.(a) tem o direito de ndo participar ou de desistir em qualquer momento da pesquisa, o que ndo implicara em
prejuizo na sua relagdo com a instituicdo. Néo sera permitido acesso de terceiros, garantido sempre o segredo de
sua participagdo. Os resultados dos testes sO serdo revelados ao Sr.(a), podendo ser utilizados para fins
cientificos, com divulgagdo em revistas cientificas, respeitando a privacidade e o anonimato dos participantes. O
Sr.(a) tem o direito de se manter atualizado e receber esclarecimentos sobre os resultados que serdo obtidos
durante a pesquisa e acreditamos que isso podera beneficiar diretamente o seu tratamento. Nao havera despesas
pessoais para vocé em qualquer fase do estudo e também ndo havera compensagdo financeira relacionada a sua
participagdo. Em qualquer etapa do estudo, O Sr.(a) terd acesso a pesquisadora responsavel: Maria da Gloria
Alves de Carvalho Portugal que pode ser encontrada no endereco: Av. Venceslau Brés, 71 Fundos- CDA- Rio de
Janeiro ou nos telefones: (21) 39385546 ou 979617569.

Declaro que entendi o objetivo da pesquisa e que tudo me foi explicado.

Rio de Janeiro, de de
Nome completo do(a) paciente Assinatura do(a) paciente
Nome completo da testemunha Assinatura da testemunha

Nome do pesquisador Assinatura do pesquisador
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Anexo 13 TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO 2

O Sr.(a) esta sendo convidado (a) a participar voluntariamente da pesquisa “Deméncia de inicio precoce em
uma amostra ambulatorial brasileira” do Centro para Pessoas com Alzheimer e Outros Transtornos Mentais
na Velhice (CDA) do Instituto de Psiquiatria da Universidade Federal do Rio de Janeiro. Os objetivos deste
estudo serdo investigar: padrdo dos sintomas dos pacientes com deméncia precoce; prevaléncia de deméncia
precoce no ambulatério do CDA; fatores possivelmente relacionados a deméncia precoce, a correlagdo entre
sintomas de deméncia precoce e desgaste do cuidador; e qualidade de vida de pacientes com deméncia precoce e
tardia e de seus cuidadores.

Para isto,0 Sr.(a) serd convidado a fazer avaliages com entrevista e preenchimento de questionarios para
avaliagdo de seu perfil clinico e sociodemografico, bem como de seu estado emocional e de sua qualidade de
vida. O Sr.(a) sera convidado a preencher um questionario sociodemografico e a dar a sua impressdo quanto ao
comportamento do paciente durante a aplicacdo do INP e quanto ao humor do paciente na aplicagdo da Escala
Cornell de Depressdo em Deméncia (ECDD). Para avaliagdo de seu estado psiquico e de sua qualidade de vida o
Sr. (a) respondera aos seguintes questionarios: Escala de Qualidade de Vida para Pacientes com a Doenca de
Alzheimer (QdV-DA), Escala de Zarit (ZBI), Inventario de Depressdo de Beck (BDI) e Inventario de Ansiedade
de Beck (BAI).

Para uma andlise qualitativa de suas experiéncias o Sr.(a) sera convidado a participar de uma entrevista semi-
estruturada que tera duragdo de até 2 horas e serd gravada para a seguir, ser transcrita pelo entrevistador. Nas
avaliagdes realizadas durante o seguimento com 12 meses, o Sr.(a) sera submetidos novamente a aplicagdo das
seguintes escalas: INP, ECDD, QdV-DA, Zarit, BDI e BAI.

O possivel desconforto desse estudo sdo as perguntas e avaliagdes, bem como o tempo dispensado na entrevista.
O Sr.(a) tem o direito de ndo participar ou de desistir de sua participagdo em qualquer momento da pesquisa, o
que ndo implicara em prejuizo na sua relagdo com a instituicdo. Néo sera permitido acesso de terceiros, garantido
sempre o segredo de sua participagdo. Os resultados das avaliagdes s6 serdo revelados ao Sr. (a), podendo ser
utilizados para fins cientificos, com divulgagdo em revistas cientificas, respeitando a privacidade e o anonimato
dos participantes. Ndo havera despesas pessoais para o Sr.(a) em qualquer fase do estudo e também ndo havera
compensacgdo financeira relacionada a sua participagéo.

Em qualquer etapa do estudo, o Sr.(a) tera acesso a pesquisadora responsavel: Maria da Gloria Alves de
Carvalho Portugal que pode ser encontrada no enderego: Av. Venceslau Bras, 71 Fundos- CDA- Rio de Janeiro
ou nos telefones: (21) 39385546 ou 979617569.

Declaro que entendi o objetivo da pesquisa e que tudo me foi explicado.

Rio de Janeiro, de de
Nome completo do(a) cuidador (a) Assinatura do(a) cuidador (a)
Nome completo da testemunha Assinatura da testemunha

Nome do pesquisador Assinatura do pesquisador
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