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RESUMO

A deméncia de Alzheimer (DA) apresenta como um de seus sintomas a
anosognosia, definida como um prejuizo da capacidade de o individuo julgar as alteragdes
decorrentes da doenga. Esse prejuizo € relacionado a diversos comprometimentos
cognitivos e comportamentais e se relaciona a dificuldade na tomada de decisGes sobre o
tratamento, a adesdo ao uso de medicamentos e pode limitar o engajamento a atividades
de reabilitagdo. E apontada como tendo significativo impacto sobre a qualidade de vida
dos cuidadores. O presente estudo avaliou o impacto da anosognosia relacionada a DA
sobre a qualidade de vida (QV) de cuidadores, utilizando o método da deteccdo da
anosognosia por meio da avaliacdo da discrepancia entre as avaliagdes de pacientes e
cuidadores. Foram avaliados 50 pares paciente-cuidador através do Exame Cognitivo de
Addenbrooke, Questionario de Deméncia Ampliado e Escala de Qualidade de vida na DA
(versdo do cuidador), sendo observado que cuidadores de pacientes com sinais de
anosognosia apresentavam menores escores na avaliacdo de qualidade de vida (p<0,01) e
estes pacientes apresentavam pior quadro cognitivo (p<0,05). Escores de anosognosia e
QV apresentaram correlagdo de -,849 (p<0,01), enquanto QV e quadro cognitivo
apresentou correlacdo de ,613 (p<0,01). Tentando-se controlar o quadro cognitivo,
observamos que a anosognosia apresenta maior impacto na QV em individuos com
quadro cognitivo mais grave, mas esse impacto é observado em todos 0s grupos.
Intervengbes que visem diminuir 0 impacto da anosognosia poderiam influenciar
positivamente a qualidade de vida de cuidadores, independente do quadro cognitivo em
que o paciente se encontra.

Palavras-chave: Anosognosia, deméncia de Alzheimer, declinio cognitivo,

qualidade de vida, cuidadores.



Abstract

Alzheimer's disease (AD) has anosognosia as one of its symptoms, it is defined as
a change in the individual's ability to judge their difficulties. It is related to several
cognitive and behavioral impairments and it is linked to difficulty in making decisions
regarding treatment, adherence to medication use and can limit rehabilitation activities
engagement. It is observed as having a significant impact on quality of life of caregivers.
The present study evaluated the impact of anosognosia related to AD in quality of life
(QoL) of caregivers, using the detection of anosognosia method of evaluating the
discrepancy between assessments of patients and caregivers. 50 patient - caregiver pairs
were evaluated through the Addenbrooke's Cognitive Examination, Dementia
Questionnaire - expanded and scale of quality of life in AD (caregiver version). It was
observed that caregivers of patients with signs of anosognosia had lower scores on the
QoL assessment (p < 0.01) and these patients had a worse cognitive potential (p < 0.05).
Anosognosia and QoL scores were negatively correlated (-,849, p <0.01 ), while QoL
and cognitive functioning presented correlation of ,613 (p <.01) . Trying to control the
cognitive functioning we observed that anosognosia has greater impact on QoL in
individuals with more severe cognitive impairments but this impact appears in all groups.
Interventions aimed at reducing the impact of anosognosia could influence the quality of
life of caregivers, regardless of cognitive functioning of the patient.

Keywords: anosognosia, Alzheimer’s disease, dementia, quality of life, caregivers.
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Estima-se que a prevaléncia da deméncia de Alzheimer (DA) no Brasil seja de 1,1
milhdes de individuos (Ministério da Saude, 2010). N&o existem dados fidedignos que
permitam estimar quantos destes pacientes sdo cuidados por familiares ou
institucionalizados, mas entende-se que uma parte importante destes pacientes continuem
em convivio familiar durante o progredir da doenca. Pesquisas que tem por objetivo
entender o impacto do cuidar apontam que os individuos que prestam cuidados a idosos
com deméncia apresentam risco aumentado de relatar pior satde, visitas mais frequentes
ao medico, ansiedade, depressao, perda de peso, diminui¢do na qualidade de vida (QV)
geral (Ho, Chan, Woo, Chong, & Sham, 2009), e maior risco de desenvolvimento de
sintomas depressivos (Schoenmakers, Buntinx, & Delepeleire, 2010), havendo correlagéo
com a independéncia funcional apresentada pelo idoso (Pinto, Barbosa, & Ferreti, 2009).

Etters, Goodall, & Harrison (2008), em uma revisdo sobre os fatores que
influenciam a sobrecarga de cuidadores de individuos com deméncia, apontaram que a
necessidade de oferecer cuidados esta relacionada a efeitos adversos sobre a satde do
cuidador e a necessidade de realizar a institucionaliza¢do do paciente de maneira mais
precoce. No contexto da DA, a diminuicdo da qualidade de vida dos cuidadores esta
relacionada aos custos financeiros envolvidos no cuidado e a necessidade de ajustes na
dindmica familiar (Theofilou, 2012). S&o encontradas, também, caracteristicas da doenca
afetando a QV dos cuidadores. Turrd-Garriga e colaboradores (2008) apontam que a
presenca de agressividade, apatia, irritabilidade por parte do paciente e a idade do

cuidador s&o fatores que influenciam a sobrecarga percebida por esse.



1.1 Deméncia de Alzheimer

A primeira descricdo do que hoje conhecemos como deméncia de Alzheimer foi
realizada em 1906, pelo neuropatologista Alois Alzheimer. O caso se referia a uma
senhora de 51 anos, que apresentava o que se chamou na época de “deméncia pré-senil”.
Auguste Deter, a paciente, referia alucinacgdes, alteracdes de memaria recente e padrao de
sono alterado, com ocorréncia de perambulacdo e agitacdo noturna. Inicialmente
considerada uma patologia que acometia apenas individuos abaixo de 65 anos, atualmente
a DA é considerada a forma mais frequente de deméncia em individuos acima de 65 anos,
sendo diretamente responsavel por 50% a 75% dos casos em idosos nesta faixa etaria
(Rowland, Pedley, e Merritt, 2009), com incidéncia alcancando a taxa de 13,8 por 1000
habitantes ao ano (Charchat-Fichman, Caramelli, Sameshima, & Nitrini, 2005). A doenca
é definida por um conjunto de sintomas neurodegenerativos caracterizado por um quadro

de deméncia progressiva devido a perda de neurdnios da substancia cinzenta.

A clinica da DA geralmente surge com o individuo apresentando dificuldades de
guardar novas informacgdes, com memoria para eventos remotos preservados. No
progredir da doenca podem surgir disturbios de linguagem, apraxia e alteragdes no
funcionamento executivo, acarretando comprometimento significativo na realizagéo de
atividades de vida diaria e funcionamento social (Rowland, Pedley & Merritt 2009).
AlteracBes neuropsiquiatricas como mudancas no padrdo de sono, agitagdo psicomotora,
agressividade e apatia podem surgir na medida em que a doenca progride, chegando a
atingir 50 a 80% dos individuos diagnosticados com DA (J. L. Cummings, 2004).

Individuos com diagnostico de DA tem em média oito anos de sobrevida apés a
confirmacéo do diagndstico, mas com importante variacdo desta (Sterling e cols, 2011).

A doenga, em si, ndo leva ao 6bito, sendo este associado a doencas que ocorrem devido



a falta de iniciativa ou imobilidade na fase avancada. Nao se sabe 0 mecanismo que causa
a doenga, ainda que existam teorias que tentem explicar a ocorréncia dos sintomas. Small,
conforme citado em Rowland, Pedley e Merritt (2009), aponta que essas teorias sdo
associadas aos achados neuropatoldgicos ja descritos por Alzheimer: diminuicéo
volumétrica em regides especificas do cérebro, principalmente na por¢do medial do lobo
temporal e posterior atrofia nos lobos frontais e parietais, possivelmente devido ao
depdsito de placas neuriticas extracelulares consistindo da proteina beta-amildide (Ab42)

e de emaranhados neurofibrilares intracelulares.

O diagnéstico ainda se mantém um importante desafio no manejo da DA
(Cummings, Dubois, Molinuevo & Scheltens, 2013). Atualmente, apenas através de
exames do tecido encefalico pode-se ter certeza em relacdo a presenca dos sinais
neuropatologicos da doenca. Este exame, geralmente, é realizado durante a autdpsia do
individuo que apresentava sintomas compativeis com a doenca, mas pode, também, ser
realizado em vida, através de bidpsia do tecido encefalico. Devido ao risco envolvido no
diagnostico em vida, uma série de tentativas de estabelecimento de critérios diagnosticos
foi criada, na tentativa de diminuir o tempo entre o inicio dos sintomas até a definicdo do
diagnostico clinico. Dificuldades envolvidas no diagndstico preciso da doenca fazem com
gue em média trés anos se passem desde as primeiras observacdes de sintomas cognitivos
até o diagndstico (Sperling et al., 2011).

Atualmente o processo de diagndéstico objetiva identificar condigdes trataveis que
podem simular sintomas semelhantes a DA e descartar outros tipos de declinio cognitivo
cujo quadro inicial possa apresentar sintomas semelhantes. O Manual Diagndstico e
Estatistico de Transtornos Mentais (DSM-1V-TR, 2000) apresenta critérios diagndsticos

geralmente utilizados na tentativa de se estabelecer um diagnostico clinico. Nestes



critérios consta a necessidade de haver prejuizo da memaria e outra alteracdo cognitiva,
de inicio gradual e progressivo, sem que sejam observadas outras causas que possam
simular os sintomas. O prejuizo da memdria, aliado a alteracdo cognitiva, ndo podem
ocorrer durante o curso de delirium, nem ser mais bem explicado por outras alteragdes
psiquiatricas.

Além dos sintomas cognitivos e comportamentais comumente associados a DA,
frequentemente é observada dificuldade do paciente perceber as proprias alteracdes
decorrentes da doenca. Este prejuizo na autopercepcdo estd relacionado a diversos
comprometimentos cognitivos e comportamentais e esta ligado a dificuldade na tomada
de decisbes sobre o tratamento (Gambina et al., 2013), a adesdo ao uso de medicamentos
necessarios (Rosen, 2011) e pode limitar o engajamento em atividades de reabilitacdo que
potencialmente poderiam ajudar o individuo (Prigatano, 2009). Revisdes sobre o tema
indicam, também, como impacto da presenca deste sintoma, a reducdo na adesdo a
orientagcdes (Cosentino & Stern, 2005) e aumento do risco de acidentes (Pachana &

Petriwskyj, 2006). A esse sintoma se da 0 nome de anosognosia.
1.2 Anosognosia

A anosognosia (do grego nosos — doenga e gnosis — conhecimento), nome
geralmente utilizado para designar a incapacidade do individuo em perceber as proprias
dificuldades, foi inicialmente descrita por Babinski (1914) como a incapacidade do
sujeito em perceber alteracdes de motricidade e sensibilidade em seu hemicorpo ap6s
lesdo encefélica. Individuos com esse quadro ndo parecem estar cientes da dificuldade de
movimentacdo que apresentam, e mesmo quando diretamente questionados em relacao
ao motivo pelo qual ndo utilizam o membro acometido néo se queixam de dificuldades

de motricidade.



Diversas condic¢des neuroldgicas cursam com sintomas semelhantes aos observados
por Babinski, motivo pelo qual o termo anosognosia passou a ser utilizado em situacfes
que ndo apenas relacionado a anosognosia em hemiplegia, sendo é utilizado para
situacGes em que individuos apresentam alteracfes quanto a percepcdo da existéncia ou
extensdo de suas dificuldades (Prigatamo, 2010). E observado na dificuldade de
percepcdo quanto a deficits motores em individuos pos-acidente vascular encefalico
(Azouvi & Peskine, 2013), em déficits sensitivos como na sindrome de Anton-Babinski
(1898), na percepcdo quanto aos déficits expressivos em afasias (Lebrun, 1987), na
doenca de Huntington tanto em relacdo ao tremor (Snowden, Craufurd, Griffiths, &
Neary, 1998) quanto em relacdo a déficits cognitivos, emocionais e funcionais (Hoth et
al., 2007), e diversas outras condi¢6es neuroldgicas (Prigatano, 2009).

Devido a diversidade de alteracdes neuroldgicas traumaticas e nao-traumaticas nas
quais sdo observados sintomas de anosognosia, ndo ha consenso em relacdo a uma regido
cerebral especifica em que essa funcdo esteja contida. Dados relativos ao estudo da
anosognosia em hemiplegia mostram que, possivelmente, danos no lado superior direito
da insula podem estar relacionados com a perda de insight nesses casos, enquanto na
sindrome de Anton-Babinski, na qual o individuo apresenta cegueira cortical mas relata
conseguir enxergar, sao observadas lesdes occipitais bilaterais (Prigatano, 2009). O que
ha& de comum nesses casos € a influéncia negativa observada no engajamento ao processo
de reabilitacdo e o resultado desse (Bevilacqua, Bisello, Chinellato, Pilosio, &
Meneghello, 2008). Em uma intervencao em grupo para individuos com DA cujo objetivo
era intervir facilitando o acesso a memdria prospectiva e enfrentamento, Koltai, Welsh-
Bohmer, e Schmechel (2001) demonstraram que 0 grupo com a pior percepgao de seus

déficits ao inicio do grupo teve o pior desempenho apos a intervencdo, demonstrando que



mesmo em um programa para individuos com doencas neurodegenerativas, ha impacto
negativo da anosognosia no resultado de um programa de reabilitacao.

1.3 Anosognosia e Doenga de Alzheimer

No contexto da DA a anosognosia é considerada parte do quadro sindrémico, sendo
utilizados diferentes termos para se referir ao quadro, como perda de insight e prejuizo de
identificacdo de déficits. Estima-se que a prevaléncia pode estar entre 20% e 81% de
pacientes com DA (Migliorelli, Petracca, Teson, Sabe, & Et Al., 1995; Reed, Jagust, &
Coulter, 1993), e parece estar associada com a gravidade do quadro (Starkstein, Jorge,
Mizrahi, & Robinson, 2006). E observada correlacio positiva entre a presenca de sinais
de anosognosia com a gravidade da deméncia, idade quando do surgimento dos sintomas
e presenca de alteragdes comportamentais de natureza de desinibicdo (Markova, Clare,
Wang, Romero, & Kenny, 2005). A anosognosia na DA difere das demais condic¢des nas
quais sdo observados sintomas semelhantes devido a sintomatologia ndo apresentar
melhora ao longo do tempo ou mesmo através de estratégias de reabilitacdo, como no
caso da anosognosia em hemiplegia ou nas sequelas cognitivas ap6s lesao cerebral
traumatica (Figura 1, adaptado de Prigatano & Morrone-Strupinsky, 2010). Também
piora na intensidade e dominios acometidos pela dificuldade na autopercepcdo sdo
esperados no progredir da doenca.

Na avaliacdo quanto a presenca da dificuldade de percepcdo de déficits especificos,
se encontra prevaléncia da anosognosia para déficits de meméria de 34% em casos iniciais
da DA (Gambina et al., 2013) e de 42% em quadros moderados (Orfei et al., 2010). E
observado que individuos com maior percepcao quanto as alteracfes decorrentes da DA
costumam apresentar, também, sintomas depressivos, enquanto pior percep¢do dos

sintomas esta relacionada a maiores niveis de apatia (Horning, Melrose, & Sultzer, 2013).



Uma possivel explicacdo para esta observacdo pode estar no caminho natural da doenca:
enquanto o individuo é capaz de perceber as dificuldades e perdas funcionais decorrentes
do prejuizo cognitivo, ha alteracdo de humor (Verhilsdonk, Quack, Hoft, Lange-
Asschenfeldt, & Supprian, 2013), com resolucdo desta sintomatologia quando ndo héa

mais percepcao de prejuizo.

Deméncia de
Alzheimer

Disturbios da Anosognosia em

percep¢do quanto ao Hemiplegia
funcionamento apos Acidente
neurolégico / Vascular
neuropsicoldgico Encefalico

Traumatismo cranioencefalico

v

Tempo desde o inicio da alteragdo cerebral

Figura 1.Representagdo simplificada da relagéo entre severidade de distdrbios da autopercepcéo
e a passagem do tempo em varios transtornos cerebrais. Adaptado de Prigatano e Morrone-
Strupinsky (2010).
Quanto ao impacto da anosognosia sobre a qualidade de vida de cuidadores, Seltzer,
Vasterling, Yoder e Thompson, (1997) apontam que a falta de percepcdo de déficits de
memoria acarreta aumento da sobrecarga do cuidador. A presenca da anosognosia é

apontada como um fator que aumenta o desgaste fisico, isolamento social, dependéncia e
tensdo relacionada ao cuidado com o paciente (Turré-garriga et al., 2012).

Na tentativa de se identificar o mecanismo neurofisiolégico que poderia ocasionar
a anosognosia na DA foi observado que esta pode estar relacionada com a diminuicéo da

perfusdo ou atividade metabodlica no lobo frontal direito (Starkstein & Power, 2010). Tais



achados corroborariam a percepcao de que o insight esta relacionado ao funcionamento
do lobo frontal, visto que esse € um dos sintomas comuns e critério diagndstico necessario
para a deméncia fronto-temporal (DFT), em que se observa justamente atrofia aumentada
dos lobos frontais e temporais. Ao mesmo tempo, o progresso do quadro de anosognosia
na DA ja foi verificado como associado ao quadro de apatia, geralmente associado ao
declinio do lobo frontal (Horning et al., 2013; S. Starkstein, Brockman, Bruce, &

Petracca, 2010).

A literatura apresenta tentativas de avaliar se a falta de percepcdo quanto a
dificuldades decorrentes da doenca poderia estar relacionada a estratégias de
enfrentamento nao adaptativas de negacao (Azouvi & Peskine, 2013; Cuilleumier, Vocat,
& Saj, 2013; Havet-Thomassin, Gardey, Aubin, & Le Gall, 2004). Ramachandran (1995)
aponta que este ndo seria 0 caso em pacientes com anosognosia, tanto por conseguirmos
perceber surgimento de sintomas de anosognosia quando da lesdo ou deterioracao
progressiva de areas especificas do cérebro, quanto pela anosognosia diversas vezes, ser
observada como especifica para dominios ou funcBes distintas. E possivel, entdo, um
individuo apresentar dificuldades na avaliacdo de sua capacidade de realizar um tipo de
atividade, mas ndo em outra. Contudo, essa explicacdo ndo diminui a possibilidade de
fatores biopsicossociais influenciarem a percepcéo e avaliacao das dificuldades por parte
dos individuos acometidos pela DA. Modelos que postulam a anosognosia sob uma
perspectiva biopsicossocial (Markova et al., 2005; Ownsworth, Clare, & Morris, 2006)
propdem que para se compreender o relato do individuo quanto as suas dificuldades seria
necessario entender os fatores neurocognitivos, psicoldgicos e 0 contexto em que se

encontra.



Contudo, ndo ha consenso no estudo da anosognosia na DA se a dificuldade no
insight é, de fato, dominio especifica (Kashiwa, Kitabayashi, & Narumoto, 2005). Na
tentativa de se verificar esta questao, avaliando a capacidade do individuo com DA em
julgar seu desempenho em diferentes dominios, Leicht, Berwig e Gertz (2010) buscaram
criar uma avaliacdo que objetivava comparar a anosognosia entre capacidade de realizar
atividades de vida didria, memoria recente, apatia e atencao. Foi observado que pacientes
com DA apresentavam dificuldade em julgar o desempenho em todos os dominios,
superestimando seu desempenho quando comparado com a avaliacdo de cuidadores.
Porém, a comparacdo entre os dominios mostrou diferencas na intensidade da
anosognosia, com maiores escores na anosognosia quanto ao quadro cognitivo
relacionado a pior desempenho no que se refere a memdaria recente.

1.4 Avaliagdo da Anosognosia

A significativa divergéncia quanto a prevaléncia da anosognosia na DA pode estar
relacionada ao fato de que ndo héa consenso sobre qual seria a melhor metodologia de
avaliacdo. Uma das dificuldades de se pensar em uma estratégia padronizada para a
avaliacdo deste sintoma seria a falta de definicdo objetiva sobre critérios diagnosticos,
havendo apenas uma descricdo clinica. Geralmente a avaliacdo é limitada a aspectos
especificos da anosognosia, e ndao sdo encontrados dados normativos ou ferramentas
metodoldgicas robustas com o objetivo de se realizar tal avaliagdo (Cocchini, Beschin, &
Sala, 2012). Leicht e Gertz (2009), em uma revisdo sobre estratégias metodoldgicas para
avaliar a anosognosia, relatam que séo, principalmente, utilizadas trés técnicas: avaliacao
clinica pelo profissional de saude, comparacdo da previsdo prévia realizada pelo

individuo com a performance em atividades de vida diaria e provas de avaliacdo
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neuropsicoldgica selecionadas, e a comparacdo entre a avaliacdo do individuo de seu

potencial em diferentes dominios e a avaliacdo de seus cuidadores.

Leicht e colaboradores (2010) propuseram uma estratégia que buscava associar 0s
trés métodos, na tentativa de verificar a acuidade da avaliacdo médica, discrepancia na
avaliacdo de pacientes e cuidadores em questionarios sobre atividades de vida diaria,
apatia e funcdes executivas, e discrepancia entre desempenho obtido em um teste de
avaliacdo de memoria recente e o desempenho que o paciente esperava obter. Os
resultados mostraram que havia correlacdo entre as avaliacdes clinicas e as discrepancias
em questionarios, mas ndo entre essas e 0 desempenho na avaliacdo cognitiva. Os autores
justificam apontando que a avaliacdo clinica e questionarios avaliava situacfes em que a
memoria do paciente ainda poderia servir como base fidedigna para a analise, enquanto a
avaliacdo cognitiva, nova para 0 paciente, exigiria monitoramento em tempo real,

portanto, a patologia interferiria negativamente na avaliacdo do desempenho.

Apesar de ndo haver consenso metodoldgico sobre a melhor forma de avaliar a
anosognosia na DA, a avaliacdo através da comparacao entre a avaliacdo do individuo de
seu potencial e a avaliacdo por seus cuidadores é a metodologia mais frequente na
avaliacdo deste sintoma (Fernanda, Sousa, Santos, Brasil, & Dourado, 2011). Em uma
revisdo sobre as dificuldades metodoldgicas da pesquisa em anosognosia, Cocchini e
colaboradores sugerem que o0s estudos sobre a anosognosia deveriam explorar diferentes
aspectos e niveis de intensidade do sintoma para déficits especificos, para tentar
caracterizar melhor as possiveis razdes para a falta de insight. A analise através da
comparacdo de avaliacdes de paciente e cuidador permitiria seguir essas orientacdes, ao
possibilitar a utilizacdo de protocolos funcionais e de atividades de vida diaria, porém

ainda sdo observadas dificuldades metodoldgicas visto que a presenga de sintomas
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neuropsiquiatricos, o quadro de humor e a sobrecarga que o cuidador apresenta podem
influenciar a avaliacdo do desempenho do paciente por parte de seu cuidador (Conde-Sala
etal, 2013). Soma-se a esta questdo o fato de que a avaliacdo da percepcéo de dificuldades
entre dominios s6 podera ser realizada se houver impacto objetivo da doenca sobre o
dominio avaliado para que seja possivel oferecer uma avaliacdo precisa sobre a existéncia
do déficit.

N&o foram encontradas na literatura tentativas de verificar a relacdo entre a
anosognosia quanto a percepcdo de dificuldades cognitiva e alteracdes comportamentais
do individuo com DA e a QV do cuidador. Acreditamos que, apesar da caracteristica mais
marcante da DA ser a perda de memdria, aspectos relacionados a dificuldade do paciente
em perceber sintomas que apresenta trarda impactos significativos na QV,

independentemente do quadro cognitivo do paciente.
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2. Objetivos

2.1.Geral

Analisar a relacdo entre a QV de cuidadores e a presenca de anosognosia em pessoas

com DA avaliados em dois dominios: funcdes intelectuais e alteracbes comportamentais.
2.2.Especifico
e Verificar se a anosognosia € dominio-especifica na populacao avaliada;

e Verificar se a anosognosia acarreta maior impacto na QV do que o quadro

cognitivo.

3. Justificativa

A compreensdo da percep¢do dos pacientes quanto aos seus proprios sintomas é
assunto de interesse para a clinica da DA, visto que a falta de percep¢do quanto as
dificuldades funcionais pode dificultar a adesdo destes a novos arranjos domésticos, e faz
com que os individuos com diagnostico de DA ndo desenvolvam estratégias
compensatérias para suas dificuldades e se ocorra maior probabilidade de se colocarem

em situacdes de risco.

Nossa hipOtese é que a discrepancia entre a percepcdo das dificuldades entre
pacientes e seus cuidadores tera impacto significativo sobre a QV dos cuidadores,

independente do quadro cognitivo do paciente.
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4. Meétodo

4.1.Participantes
Foram incluidos no estudo 100 participantes, sendo 50 pacientes e seus respectivos
cuidadores. Esses pacientes foram admitidos no ambulatério do Neuroprograma Declinio
Cognitivo do Centro Internacional de Neurociéncias e Reabilitacdo, uma das unidades da
Rede SARAH de Hospitais de Reabilitacdo, instituicdo gerida pela Associacdo das
Pioneiras Sociais (APS), no periodo de setembro a dezembro de 2013, que preencheram
critérios diagnosticos para DA, segundo o Manual Diagndstico e Estatistico de

Transtornos Mentais — DSM-IV (2000), sem comorbidades vasculares associadas.

A tabela 1 apresenta caracteristicas demogréaficas dos pacientes e cuidadores

avaliados para o fim desta pesquisa.

Analisando a composi¢do da amostra observamos que had um maior nimero de
homens, de 66 a 75 anos, e com trés a seis anos desde o diagndstico. Filhos e cdnjuges
séo os cuidadores mais frequentes, com a maioria residindo com paciente.

Tabela 1. Caracteristicas sociodemograficas da amostra

Variaveis de Pacientes N %
Faixa etaria <=60 1 2
61 - 65 7 14
66 - 70 12 24
71-75 17 34
76 - 80 5 10
81+ 8 16
Sexo Masculino 29 58
Feminino 21 42
Estado Civil Casado 30 60
Vilvo 9 18
Divorciado 6 12
Solteiro 5 10
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Tabela 1. Caracteristicas sociodemograficas da amostra - continuacao

Anos de Escolaridade <=5,00 17 34
6,00 - 8,00 23 46
9,00 -11,00 1 2
12,00 - 14,00 1 2
15,00+ 8 16
Anos desde o Diagnostico <=2 9 18
3a4d 13 26
5a6 21 42
7a8 6 12
9+ 1 2
Uso de medicagéo Né&o utiliza 37 74
Utiliza 13 26
Variaveis de Cuidadores N %
Tipo de relacdo com o paciente Filho 23 46
Conjuge 18 36
Sobrinho 4 8
Cuidador 3 6
Outros 2 4
Sexo do cuidador Feminino 34 68
Masculino 16 32
Cuidador reside com o paciente Sim 45 90
Né&o 5 10
Faixa etaria do cuidador <=35 5 10
36-44 17 34
45 -53 15 30
54 - 62 4 8
63-71 3 6
72+ 6 12
Idade do cuidador (média + DP) 32 (12.87)

4.2 Materiais e Instrumentos

Com o objetivo de se obter as medidas necessarias para a realizacdo deste estudo
foram utilizados os seguintes instrumentos:

Escala de Avaliagdo Cognitiva de Addenbrooke Revisada (ACE-R) — A escala
busca realizar tanto a detec¢éo de estagios iniciais de deméncia, como também diferenciar

subtipos. Avalia seis dominios cognitivos: orientagdo, atencdo, memoria, fluéncia verbal,
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linguagem e habilidades visuoespaciais, em um escore de zero a cem. E validada para a
populacéo brasileira, com dados normativos para idosos saudaveis e uma proposta de
corte de 79 pontos, apresentando boa sensibilidade (100%) e especificidade para a DA
(79%), segundo Carvalho (2009). Uma copia da escala encontra-se no Anexo C.

Questionario de Deméncia - ampliado (QD). Este questionério é a traducdo do
instrumento proposto por Migliorelli e colaboradores (1995), com objetivo de avaliar a
presenca de anosognosia através da avaliacao da discrepancia das avaliacdes de paciente
e familiar entre quarenta e dois comportamentos divididos em duas secdes. A secdo ‘A’
avalia funcionamento intelectual, enquanto a secdo ‘B’ avalia alteragbes de
comportamento. A existéncia de dois dominios vai de encontro a orientacdo de Cocchini
e colaboradores (2012), que apontava que estudos sobre anosognosia devem explorar
diferentes aspectos desta. A avaliacdo ocorre em uma escala Lickert de quatro pontos,
definindo a frequéncia da ocorréncia de cada comportamento como nunca, algumas
vezes, com frequéncia e sempre. Os comportamentos sdo apresentados em uma versdo
para o paciente e outra para o cuidador. A traducao realizada por Almeida e Crocco (2000)
propbs doze itens suplementares objetivando avaliar fungbes basicas da vida diaria e
permitir avaliagdo mais extensa de alteracGes de comportamento. Uma copia da escala
pode ser encontrada no anexo D. Com objetivo de avaliar diferencas entre grupos com e
sem sinais significativos de anosognosia associada a DA foi utilizado, também, o corte
proposto por Migliorelli e colaboradores, de 32 pontos na Escala.

Escala de Qualidade de Vida na DA — A Escala de Qualidade de Vida na DA é uma
composta por 13 itens quantificados em uma sequéncia de quatro pontos, em que 0S
indices mais altos indicam melhor QV. E validada para uso no Brasil (Novelli, 2006), e

apresenta boa reprodutibilidade e consisténcia interna (a=0,82) (Novelli, 2003). A escala
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possui trés versdes de avaliacdo de QV: o relato do paciente sobre sua QV, o relato do
cuidador/familiar sobre a QV do paciente e a versao do cuidador/familiar sobre sua
prépria QV (Escala de Qualidade de Vida na Deméncia de Alzheimer, Versdo do
cuidador/familiar — CQdV), que € utilizada neste estudo e cuja cOpia encontra-se no
Anexo E.

Inventario Neuropsiquiatrico (NPI) — O NPI (Cummings et al., 1994) é um
instrumento que avalia 12 sintomas encontrados em quadros de deméncia: delirios,
alucinacfes, agitacdo, depressdo/disforia, ansiedade, euforia, apatia, desinibicéo,
irritabilidade/labilidade, comportamento motor anormal sem finalidade, distarbios do
sono e do comportamento noturno, disturbios do apetite e dos habitos alimentares. Sdo
avaliados quanto a sua frequéncia e intensidade, variando de 0 a 144 pontos. Uma cdpia

do instrumento encontra-se no anexo F.

4.3.Procedimento

Individuos admitidos no Neuroprograma Declinio Cognitivo do Centro
Internacional de Neurociéncias e Reabilitacdo (CINR) s&o inicialmente encaminhados
para admissdao em equipe multiprofissional, composta por médico, terapeuta funcional e
psicélogo, quando a queixa principal relatada forem alteracdes de memoria sem causa
organica definida. Nessa consulta sdo investigadas causas organicas para as alteracdes
relatadas, como também € realizada triagem cognitiva breve através da Avaliagdo
Cognitiva Montreal. Sdo solicitados exames complementares realizados na propria
instituicdo, objetivando excluir causas tratdveis de declinio cognitivo. Apo0s essa
admisséo os pacientes sdo encaminhados a avaliacdo neuropsicologica na tentativa de se

obter mais dados que colaborem com o processo diagnostico. A avaliacdo é realizada em
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uma sala propria, com isolamento acUstico e estimulos distratores controlados. E
solicitado que o cuidador principal participe da avaliacdo, visto que o quadro de declinio
cognitivo pode fazer com que seja necessaria confirmacdo externa de informagdes
referidas pelo paciente, principalmente em relacdo as situacbes de perdas de
funcionalidade relacionada ao quadro cognitivo.

O convite para a participacdo no estudo foi feito antes da realizagcéo da avaliacéo
neuropsicoldgica, realizada como parte dos exames complementares solicitados, visto
que caso o paciente e cuidador aceitassem participar do estudo as informacdes que fazem
parte da avaliacdo neuropsicoldgica seriam utilizadas na analise dos dados. Aos que
aceitaram o convite foi solicitado o preenchimento do Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (anexo F, para versdo entregue aos pacientes, e anexo G, versdo para

familiares).

Com os participantes que aceitaram fazer parte da pesquisa foram realizadas as
aplicacdes do QD, tanto para o paciente quanto para seu cuidador. Para a aplicacdo deste
instrumento os cuidadores foram instruidos quanto a forma de preenchimento e sanadas
duvidas que por ventura surgissem. Apos 0 acompanhante preencher o instrumento foi
realizada a aplicacdo do instrumento com o paciente, através de entrevista guiada pelas
questdes do QD. Durante a aplicagéo era solicitado que o acompanhante se dirigisse a
uma sala proxima para que respondesse o CQdV, apds orientagdes quanto ao
preenchimento da escala.

Apds a aplicacdo do QD e CQdV foi realizada a avaliacdo neuropsicoldgica através
da ACE-R, NPI e outros instrumentos que se mostrassem necessarios para o0 objetivo
clinico da consulta, ndo sendo esses dados levados em conta para o fim da pesquisa. O

tempo total calculado das avaliagdes descritas foi de cerca de duas horas.
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4.4 Analise de dados

Os dados foram analisados através do software SPSS - pacote estatistico para as
ciéncias sociais versdo 20, sendo realizadas analises de correlacdo de Pearson entre as
medidas obtidas, isoladas e em quartis.

4.5.Etapa prévia ao estudo

O projeto de pesquisa foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa com Seres
Humanos — CEP-FS/UnB, da Faculdade de Ciéncias da Saude da Universidade de
Brasilia (UnB), sendo o numero de protocolo de aprovacdo do CEP-FS/UnB o parecer
n.°421063, e tendo sido gerado o Certificado de Apresentacdo para Apreciacdo Etica
(CAAE) de nimero 12959613.9.0000.0030 na Plataforma Brasil (Anexo A). Foi também
aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da Associacio das Pioneiras Sociais (Anexo

B).
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5. Resultados

5.1. Comparacdo entre as varidveis sociodemograficas da amostra de
pacientes

Foi realizada andlise das variaveis demograficas sendo os pacientes separados em
grupos com presenca (n=20), ou ndo (n=30), de sinais de significativos de anosognosia,
de acordo com o corte proposto por Migliorelli (1995).

Pode ser observado, na Tabela 2, que os pacientes que demonstravam sinais de
anosognosia apresentavam, significativamente, mais tempo desde o diagndstico em anos
(p<0,01). Sendo o surgimento de sintomas de anosognosia parte da historia natural da DA
é esperado que encontremos maior presenca dos sintomas em pacientes com mais tempo
desde o surgimento de sintomas, e consequentemente, maior tempo desde o diagndstico.
A andlise demonstrou, também, uso mais frequente de medicacGes anticolinesterasicas
(p<0,05), ndo sendo encontradas diferencas significativas nas demais variaveis

sociodemogréficas estudadas.

Tabela 2. Comparacdo de variaveis demograficas em grupo com e sem presenca de
anosognosia

Presenca de Anosognosia
Sim(n=20) Na&o (n=30) P

Idade (DP) 73,5 (6,2) 71,4 (6,8) 0,294
Anos desde o Diagnéstico (DP) 5,5 (2,0) 3,9 (1,8) <0,01
Anos de escolarizacdo (DP) 9,0 (4,8) 7,5 (3,4) 0,242
Sexo Masculino 44,80% 55,20% 0,413
Feminino 33,30% 66,70%
Solteiro 40,00% 60,00%
Estado Civil Casado 43,30% 56,70% 0,665
Divorciado 50,00% 50,00%
Viavo 22,20% 77,80%
Uso de medicagao Utiliza 61,50% 38,50% <0,05
anticolinesterasica N&o utiliza 32,40% 67,60%
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5.2. Comparacéo entre escores das escalas utilizadas entre grupos

Ao comparar os resultados das medidas do CQdV e ACE-R, levando-se em conta
0 corte proposto por Migliorelli et al (1995) entre pacientes com sinais ou ndo de
anosognosia, 0s dados exibidos na Tabela 3 mostram que os cuidadores de individuos
com presenca de sintomas de anosognosia apresentavam significativamente menores
escores na CQdV (p <0,01) e os pacientes conseguiam menores escores na avaliagdo
cognitiva (p<0,05), demonstrando que a presenca de sinais de anosognosia esta associada
a piores escores da avaliacdo da qualidade de vida do cuidador e a pior quadro cognitivo.
A correlacdo entre QD e CQdV pode ser observada na Figura 2, que mostra a distribuicao
de escores do QD e e CQdV, de acordo com o corte para sinais clinicos de anosognosia

(Migliorelli, 1995).

Tabela 3. Escores das escalas utilizadas entre grupos com e sem anosognosia

Presenca de Anosognosia

Sim (n = 20) N&o (n = 30) P
CQdV (DP) 20,0 (5,1) 35,9 (7,8) <0,01
ACE-R (DP) 49,6 (14,0) 58,2 (12,3) <0,05

CQdV - Escala de Qualidade de Vida do Cuidador; ACE-R — Exame Cognitivo de Addenbrooke —
Revisada.

5.3.Correlac6es entre medidas
Os dados da Tabela 4 exibem as correlag¢Ges entre as medidas colhidas de QD, ACE-
R e CQdVno estudo. Podemos observar importante correlagdo negativa (-,849, p=0,05)
entre os escores de anosognosia e da avaliagdo de QV, mostrando que quanto maior o

grau de anosognosia, menor a QV percebida pelos cuidadores. Levando-se em conta as
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sub escalas do QD observamos que tanto o dominio intelectual (-,821) quanto o

comportamental (-,805) estdo relacionados a QV.

Figura 2. Distribuicdo de escores de Anosognosia e Qualidade de Vida do Cuidador,
separados por sinais clinicos de anosognosia apresentados pelo paciente, segundo

Migliorelli (1995)
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Também foram encontradas correlagdes significativas entre o quadro cognitivo,

avaliado pela ACE-R e a QV (,613, p<0,01) com melhor desempenho cognitivo

relacionado a melhor QV.
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Tabela 4. Correlacdes entre QD, CQdV, e ACE-R

Medidas 1 2 3
1.QD - -,849™ -,.396™
2. CQdv -,849™ - ,613™
3. ACE-R -,396™ 613" -

QD = Questionario de Deméncia — ampliado; CQdV = Escala de Qualidade de Vida na DA - Forma do
Cuidador; ACE-R = Escala de Avaliacdo Cognitiva de Addenbrooke; QD-intelectual = Sub-escala -
Anosognosia quanto a funges intelectuais; QD-comportamento - Sub-escala - Anosognosia quanto a
alteraces comportamentais

**_ A correlacdo é significativa no nivel 0,01 (2 extremidades).

*. A correlagdo é significativa no nivel 0,05 (2 extremidades).

5.4.Correlac6es entre dominios avaliados da anosognosia e demais medidas

Como esperado, Vvisto a correlagdo entre o escore total da anosognosia e 0 escore
total da ACE-R observadas na Tabela 4, foram encontradas correlacdes entre os dominios
intelectual e comportamental da anosognosia (n=20) com o escore total da ACE-R, com
maior correlacdo entre o dominio intelectual.

Ao levarmos em consideracdo o corte proposto por Migliorelli et al para 0 QD
(1995), é possivel na Tabela 5 observar que a correlacdo entre os dominios cognitivo e
comportamental da anosognosia difere no grupo cujo corte sugere a presenca de
anosognosia. QD-intelectual teve correlacdo negativa significativa com o escore
cognitivo total, e em quatro das subescalas da ACE-R (fluéncia ndo mostrou correlagédo
significativa), mas ndo com o escore do NPI. Em contrapartida, 0 QD-comportamento
ndo demonstrou correlacdo com o escore total da ACE-R, ou com qualquer subescala,

apresentando, contudo, correlacao significativa com os escores do NPI.
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Tabela 5. Sumario das correlagcbes das subescalas intelectual e comportamento do QD,
CQdV, ACE-R total e subescalas e NPI

Presencade ACE- Atencdoe - A . Func.Visuo
Anosognosia R Orientacéo Memoria Fluéncia  Linguagem espacial NP
‘_§ Sim(n=20) -.624" -569" -689"  -331 -.600™ -497°  -.228
[&]
2
*“é’ N&o (n=30) -.053 -.034 -.123 -.060 .008 -.001 149
a
O Total (n=50) -.417"  -.288" -4767  -.362™ -.370" -328"  -.095
£ Sim(n=20) -.306 -.257 -.335 -.338 -212 -.268 293"
3
3 Nao(n=30) .024 .031 -.061 -.026 144 -.001 214
o)
" Total (n=50) -.331" -.206 -389"  -361° -.249 -.276 .364

QD = Questionario de Deméncia — ampliado;QD-intelectual = Subescala - Anosognosia quanto a fun¢bes
intelectuais; QD-comport. - Subescala - Anosognosia quanto a alteracfes comportamentais. ACE-R =
Escala de Avaliacdo Cognitiva de Addenbrooke. Memoria = subescala meméria; Atencdo e Orientacéo.
= subescala Atencéo e Orientacdo; Fluéncia = subescala Fluéncia; Linguagem = subescala Linguagem:;
Func.Visuoespac.=Subescala Fungdes Visuoespaciais; NP1 = Inventario Neuropsiquiatrico

*. A correlacdo é significativa no nivel 0,05 (2 extremidades).
**_ A correlagdo é significativa no nivel 0,01 (2 extremidades).

5.5.Correlacgdes entre dominios avaliados da anosognosia e QV
Os dados da Tabela 6 mostram que os dois dominios de anosognosia avaliados pelo
QD, quanto a alteracGes cognitivas e presenca de alteracdes comportamentais, obtiveram

significativa correlagdo negativa com o escore de QV avaliado pelo cuidador.

Tabela 6. Correlacdes entre subescalas intelectual e comportamento do QD e CQdV
QD QD-intelectual QD-comportamento

CQav 849" -821" 805"
**._ A correlagdo € significativa no nivel 0,01 (2 extremidades).
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5.6. Correlagdes encontradas entre QD, CQdV e ACE-R, divididos em
grupos de acordo com quadro cognitivo
Os pacientes foram divididos em quatro grupos, de acordo com seus escores no
ACE-R, para que se pudesse avaliar as correlacfes entre 0 QD e CQdV, em faixas de
desempenho cognitivo. Os dados da Tabela 7 mostram que, independente do quadro
cognitivo do paciente, pdde-se observar correlacao negativa significativa entre os escores
da avaliacdo de anosognosia (QD) e a avaliacdo de qualidade de vida dos cuidadores
(CQdV), com maior correlacdo no grupo com pior escore na avaliacdo cognitiva (ACE-
R). Na avaliacdo por quartis ndo foi observada correlacao entre os escores da ACE-R e
CQdV.

Tabela 7. Sumério das correlacGes entre QD, CQdV e ACE-R, em grupos divididos em
quartis segundo pontuacdo obtida no ACE-R

1 quartil (n=12) 2 quartil (n=13) 3 quartil (n=14) 4 quartil (n=11)

QD CQdVv -.850** -.812" -.894™ -.962"
ACE-R -.270 .006 -.268 -.518

CQdv QD -.850™ -.812™ -.894™ -.962"
ACE-R 547 -.050 .168 523

QD = Questionario de Deméncia — ampliado; CQdV = Escala de Qualidade de Vida na DA - Forma do
Cuidador; ACE-R = Escala de Avaliagdo Cognitiva de Addenbrooke

*. A correlacdo é significativa no nivel 0,05 (2 extremidades).
**_A correlacdo é significativa no nivel 0,01 (2 extremidades).
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6. Discussao

A proposta de reabilitacdo na DA é geralmente compreendida como baseada na
orientacdo a cuidadores e familiares, visando ganho de qualidade de vida e diminuicao da
sobrecarga (Prigatano & Morrone-Strupinsky, 2010). Compreender a anosognosia como
um sintoma de importancia clinica faz com que seja necessario entender a natureza da
anosognosia, na DA, para que se possa desenvolver um programa centrado no individuo
(Clare, 2004). Prigatano (2010), no prefacio do livro resultante da segunda conferéncia
especifica sobre o estudo da anosognosia, aponta que entre 0s motivos da importancia do
estudo da anosognosia esta o fato que

“Compreender a base de como anosognosia muda com o tempo (ou
seja, 'recupera’ ou 'piora’) pode fornecer importantes insights sobre os
mecanismos de ‘recuperagdo’ €' deterioracdo’ apOs Vvarios transtornos
cerebrais. Isto tem implicagdes claras para o tratamento e manejo do
paciente . (p. vii)

No caso da DA, em que ndo se espera uma recuperacdo de sintomas cognitivos e
cujas estratégias de reabilitacdo para anosognosia envolvem mais o arranjo do ambiente
e orientacdo a familiares do que o treino especifico com o paciente (Kaszniak & Edmonds,
2010), compreender como se comporta a anosognosia pode ajudar o planejamento de
estratégias de reabilitacdo visando a diminuicdo de situacdes de risco a que o individuo
com DA pode se submeter, por ndo julgar seu potencial na realizagdo das atividades
cotidianas, o que é identificado como fonte de sobrecarga e perda de qualidade de vida
de cuidadores e familiares (Etters et al., 2008; Seltzer et al., 1997; Turrd-garriga et al.,
2012; Vellone, Piras, Talucci, & Cohen, 2008). O objetivo desta pesquisa era, justamente,

aumentar a compreensdo da relacdo entre a anosognosia e a QV do cuidador, levando-se
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em conta o quadro cognitivo e dois dominios da anosognosia, relacionada ao quadro
cognitivo e a presenca de alteracdes comportamentais.

Mesmo entendendo que a prevaléncia da anosognosia varia de acordo com a
gravidade e comprometimento cognitivo dos individuos, nossos resultados mostraram
que apesar de ter sido encontrada correlacdo entre QV de cuidadores e o quadro cognitivo
dos pacientes (dado consistente com a literatura da area - Ho et al., 2009; Schoenmakers
et al., 2010), também encontramos correlacao negativa significativa entre os sintomas de
anosognosia e a QV dos cuidadores, independente do quadro cognitivo do paciente. Essa
analise visava responder a uma das duvidas de nosso estudo, se a anosognosia acarretava
impacto independente do quadro cognitivo do paciente. Ndo foram encontrados, na
literatura, estudos que realizam essa analise, com estudos relacionando a presenca de
anosognosia como fator que acarreta sobrecarga ao cuidador, mas sem avaliar a relagédo
da anosognosia com o quadro cognitivo (Turro-Garriga & Lopez-Pousa, 2012).

Entender que o impacto da anosognosia na QV é observado independente do
impacto do quadro cognitivo sugere que as orientacdes oferecidas aos familiares, dentro
de um programa de reabilitacdo, devem levar em consideracao esta informacéo. Nossos
resultados mostraram que mesmo em pacientes com prejuizo cognitivo discreto, aqueles
pacientes que apresentem algum grau de percepcdo sobre as suas dificuldades
(autopercepcao prejudicada, mas ainda ndo apresentando anosognosia plena) devem ser
alvo de intervencbGes para diminuicdo de problemas decorrentes da presenca da
anosognosia, visando ganho de QV para os cuidadores. Revisdes ja mostram eficacia de
programas de reabilitacdo que visam oferecer intervencdes psicossociais (Brodaty, Green,

& Koschera, 2003; Spijker et al., 2008), com resultados apontando que essa modalidade
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de intervencdo acarreta ganho em QV, diminuicdo da sobrecarga do cuidador e reduz a
chance de institucionalizacéo do paciente.

A literatura é farta na tentativa de validar estratégias para intervir sobre o declinio
cognitivo relacionado a DA (Bahar-Fuchs, Clare, & Woods, 2013; Cotelli, Manenti, &
Zanetti, 2005; Woods, Aguirre, Ae, & Orrell, 2012), enquanto existem poucas estratégias
planejadas especificamente para educar e intervir quanto a anosognosia. Visto que a
evidéncia quanto a atencdo aos cuidadores se relaciona a intervencfes psico-sociais
focadas na demanda do sujeito (Vernooij-Dassen, Draskovic & McCleery, 2011), orientar
guanto aos possiveis riscos envolvidos quando da presenca da anosognosia poderia fazer
parte do planejamento de um programa de reabilitacdo para individuos com DA
independente do quadro cognitivo,

Na analise de grupos foi observado que pacientes que apresentavam escores de
anosognosia acima do corte proposto por Migliorelli et al (1995) apresentavam pior
desempenho cognitivo, com correlacdo de maior grau observado no dominio cognitivo
da anosognosia. Este resultado é consistente com o indicado na literatura, em que escores
de anosognosia sdo negativamente correlacionados com o quadro cognitivo (Charchat-
Fichman et al., 2005; Kashiwa et al., 2005; Reed et al., 1993; Satler & Tomaz, 2013; Oriol
Turr6-Garriga et al., 2013; Zanetti et al., 1999). Levando-se em conta outro dado
encontrado, que aponta que 0 grupo que apresenta sinais de anosognosia apresenta maior
tempo desde o diagnostico, podemos entender a relagdo da anosognosia com o quadro
cognitivo levando-se em conta a historia natural da DA: no progredir da doenca, o quadro
cognitivo se agrava, acarretando prejuizos em diversas fungdes, entre elas o julgamento

de dificuldades.
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A relacdo entre o tempo desde o surgimento de sintomas e a presenca da
anosognosia, que encontramos, tem sido objeto de estudo na clinica da DA (Ecklund-
Johnson & Torres, 2005). Turré-Garriga e colaboradores (2013), com objetivo de avaliar
a prevaléncia da anosognsosia levando-se em conta a gravidade do caso, identificaram
sinais significativos em 28,4% em casos leves, 64,6% em casos moderados e 91,4% em
casos graves, niveis avaliados atraves da Escala de Deteriorizacdo Global. Pesquisas que
utilizam a discrepancia entre as avaliacGes de pacientes e cuidadores (Salmon et al., 2008)
apontam aumento desta discrepancia ao longo do tempo, porém, aventam a possibilidade
de o aumento da discrepancia estar mais relacionado ao aumento da disfuncéo executiva
do quadro cognitivo geral.

Apesar de ndo haver consenso metodologico quanto a melhor forma de avaliar a
anosognosia, ndo foram identificadas dificuldades na avaliacdo atraves da analise da
discrepancia entre as avaliacGes de cuidadores e pacientes. O instrumento utilizado inclui
o relato de pacientes com DA quanto ao impacto percebido que a patologia traz a sua
vida, 0 que é enviesado pelas caracteristicas da doenca (Hess-wiktor & Opoczynska,
2012) e apresenta a possibilidade de divisdo entre os dois dominios a que o instrumento
se prop0e, cognitivo e comportamental, conforme a sugestdo de Cocchini e colaboradores
(2012).

Leicht e colaboradores (2010) apontam que é possivel que a anosognosia ndo seja
dominio-especifica, tal como proposto pelo instrumento que utilizamos nesta pesquisa,
mas um prejuizo generalizado. Outros autores trazem a possibilidade da anosognosia ser
um sintoma amplo, mas que pode apresentar intensidade e relacdo diferencial com uma
série de dominios funcionais especificos (Bomfim, Castro, & Damasceno, 2007; Clare,

2004; Ecklund-Johnson & Torres, 2005; Horning et al., 2013). A anosognosia relacionada
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a outras condi¢des neuroldgicas como, por exemplo, a negacdo do déficit motor na
anosognosia, em hemiplegia, geralmente ¢ especifica, com o individuo podendo negar o
déficit motor, mas percebendo outras sequelas e, até mesmo, a perda funcional, o que em
si se torna um desafio na formulacao diagnostica (Karnath & Baier, 2010). Anosognosia
quanto ao potencial cognitivo, alteracbes comportamentais, sintomas neuropsiquiatricos
e independéncia percebida para realizacéo de atividades de vida diaria tém sido propostos
como componentes distintos da anosognosia na DA (Kashiwa et al., 2005), mas a falta de
uma formulacdo diagndstica precisa, assim como a falta de instrumentos que permitam a
avaliacdo de todos estes dominios, impede a possibilidade de realizacdo de uma analise
fatorial que poderia permitir compreender a existéncia, ou ndo, de dominios especificos
para a anosognosia.

Um os objetivos dessa pesquisa era verificar a possibilidade de identificar os
dominios da anosognosia propostos pelo instrumento: anosognosia relacionada ao quadro
cognitivo e quanto a presenca de alteragdes comportamentais. Nossos resultados
mostraram que no grupo que apresenta sintomas mais evidentes de anogosnosia, pode-se
observar diferengas nos dois dominios avaliados. O dominio cognitivo da anosognosia
apresentou correlagdo negativa com o quadro cognitivo do paciente, enquanto o dominio
comportamental ndo apresentou tal correlagdo. De maneira inversa, o dominio
comportamental apresentou correlacdo positiva com a presenca de sintomas
neuropsiquiatricos, enquanto o dominio cognitivo ndo apresentou esta correlacéo.

Nossos resultados, entdo, apontam que em individuos que apresentam sintomas de
anosognosia mais exuberantes, pode-se observar a divisdo entre os dois dominios
avaliados pela escala escolhida. Porém, os resultados também apontaram significativa

correlagdo negativa entre a anosognosia e a QV dos cuidadores, com esta correlagdo
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sendo observada tanto no dominio cognitivo quanto no comportamental, sugerindo que
independente de em qual dominio a anosognosia se mostra mais evidente, ha correlacao
negativa com a QV do cuidador.

Entender que os dois dominios estdo igualmente correlacionados a QV faz com que
a avaliacdo entre dominios da anosognosia seja importante para o planejamento de
intervencdes focadas no individuo, na criacdo de estratégias para diminuir o impacto da

anosognosia nas situacdes especificas em que a presenca desta poderia trazer prejuizo.
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7. Consideracoes finais

Apesar de pesquisas ainda serem necessarias para compreender a anosognosia
associada a DA, entender que independente do quadro cognitivo a presenca de sintomas
de anosognosia apresenta correlacdo com a QV de cuidadores mostra que intervencdes
focadas na solucdo de situagBGes-problema associadas a anosognosia poderia trazer
impacto positivo a QV dos cuidadores. Ao levarmos em conta que 90% dos cuidadores
residem com o0s pacientes que participaram deste estudo, intervenges com este foco
poderiam diminuir o impacto da DA, retardando a necessidade de institucionalizacdo

(Alvarez & Vigil, 2006).

7.1.Limitac6es do estudo

A principal limitacdo deste estudo foi a ndo utilizacdo de outras escalas de avaliacao
neuropsicoldgica, principalmente relacionadas as fungdes executivas. Optamos por
utilizar os dominios de funcdo cognitiva geral e alteracbes comportamentais avaliados
pelo QD, mas ha evidéncia de influéncia de distdrbios da funcdo executiva no quadro
clinico de anosognosia. Quando se compara a predicdo realizada por individuos que
preenchem critérios para DA com idosos saudaveis quanto ao desempenho em tarefas
cognitivas, 0s primeiros predizem piores escores iniciais, mas tem maior discrepancia
entre a predicdo e o desempenho propriamente dito. Antoine, Nandrino e Billiet (2013)
sugerem que este viés de superestimacdo de desempenho pode estar relacionado a
alteracdes quanto a funcgdes executivas, que a literatura aponta apresentar relacdo com
piora do desempenho em atividades de vida diaria (Martyr & Clare, 2012).

Tais dificuldades vao de encontro as conclusbes de estudos que investigam

correlatos anatdmicos da anosognosia quanto ao quadro cognitivo e comportamental em
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individuos com deméncia, nos quais sdo identificadas regides principalmente localizadas
no lobo frontal e temporal, areas frequentemente relacionadas a funcBGes executivas
(Zamboni & Wilcock, 2011), e aos estudos de perfusdo, que encontram gue a diminuicao
da auto percepcgdo em relagdo aos sintomas de individuos com diagndéstico de DA esta
relacionada a diminuicdo da perfusdo ou atividade metabdlica no lobo frontal (S.
Starkstein & Power, 2010). Futuros estudos deveriam avaliar a relacdo entre o

desempenho em funcdes executivas e a anosognosia relacionada a DA.
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como uma alteracdo na capacidade do individuo julgar suas dificuldades em diferentes aspectos,
como capacidade mnemonica, potencial funcional ou presenca de alteracdes comportamentais.
Este sintoma é visto como tendo significativo impacto na qualidade de vida dos cuidadores. O
trabalho objetiva avaliar 0 impacto da anosognosia relacionada a deméncia de Alzheimer na
qualidade de vida (QV) de cuidadores, utilizando o método da deteccdo da anosognosia através
da avaliacdo da discrepancia entre as avaliagdes de pacientes e cuidadores quanto a seu quadro
funcional, funcionamento intelectual e alteracbes do comportamento. A hipGtese € que a
dificuldade em julgar a capacidade funcional tera maior impacto na QV que os demais dominios
avaliados, independente do quadro cognitivo do paciente. Serdo incluidos no estudo 100
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declinio cognitivo do Centro Internacional de Neurociéncias e Reabilitacdo no periodo de
setembro de 2012 a junho de 2013 que preencham os critérios diagnosticos para DA. Com o
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Escala de Avaliagdo Cognitiva de Addenbrook Revisada (ACE-R) ¢, deteccdo de estagios iniciais
de deméncia, e diferenciar subtipos. 2) Questionario de Deméncia - ampliado (QD): avalia a
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presenca de anosognosia atraves da avaliacdo da discrepancia das avaliagcbes de paciente e
familiar sobre 42 comportamentos divididos em funcionamento intelectual e alteracbes do
comportamento. 3) Escala de Qualidade de Vida na DA (QdV-AD) ¢ Formas do paciente,
cuidador e familiar. O convite para a participacdo no estudo sera feito antes da realizacdo da
avaliagdo neuropsicologica, visto que caso 0 paciente e cuidador aceitem participar do estudo as
informagdes da avaliagdo neuropsicoldgica serdo utilizadas na anélise dos dados. Pacientes e
cuidadores que concordarem em participar deverdo assinar o TCLE. A aplicacdo dos instrumentos
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Comentérios e Consideragdes sobre a Pesquisa:
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Recomendacoes:

Conclusotes ou Pendéncias e Lista de Inadequacdes:

O TCLE ainda estd com problemas de direcionamento. Algumas vezes o paciente serd capaz de
assinar por si, outras, sera seu responsavel legal. Ajustar no momento da aplicacéo.
Situacdo do Parecer:
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Necessita Apreciacdo da CONEP:
Néo

Consideragdes Finais a critério do CEP:
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Comité de Etica em Pesquisa/APS
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Anexo C - Escala de Avaliacdo Cognitiva de Addenbrook Revisada — ACE-R

EXAME COGNITIVO DE ADDENBROOKE - VERSAO REVISADA

Titulo original: Addenbrooke's Cognitive Examination - Revised (ACE-R)

Referéncias bibliograficas - Versao original: Mioshi E, Dawson K, Mitchell J, Ameld R, Hodges JR. The Addenbrocke's Cognitive Examination Revised
(ACE-R): & brief cognitive test battery for dementia screening. Int J Geriatr Psychiatry 2006; 21:1 075-85. Versao adaptada: Amaral Carvalhe V' & Caramelli P.
Brazilian adaptation of the Addenbrooke's Cognitive Examination-Revised, Dementia & Neuropsychologla 2007, 2: 212-216.

Nome: Data da avaliacdo:......../ A
Data de nascimento: Nome do examinador:..
Nome do Hospital: Escolaridade..........ccccooeeiieiieiie s
Profisséo................
Dominéncia manual:........

[ORIENTACEO

= Perguntar: : Dia da P Odiadomés | Omés tQano : Ahora [Escore 0-5] o
Qual & : semana : : : 1 aproximada :“:I o
= Perguntar: Local Local Bairro ou rua : Gidade Estado g <
Qualé ‘especifico ! genérice { praxima : : [Escore 0-5] =
H H H . H =
|REGISTRO -
o ) . - Escore 0-3] o
> Diga: “Eu vou dizer trés palavras e voce ira repeti-las a seguir; carro, vaso, tijolo *(Dar um ponto :“:' 0
para cada palavra repetida acertadamente na 1° vez, embora possa repeti-las até trés vezes para | |
o aprendizado, se houver erros). Use palavras nao relacionadas. w
Registre 0 numero de tentativas....... o
[ATENGCAO & CONCENTRAGAO <L
[Escore 0-5 O
= Subtragao de setes seriadamente (100-7, 83-7, B6-7, 79-7, 72-7, 63). Considere um ponto para " =
cada resuitado correto. Se houver erro, corrija-o & prossiga. Considere cometo se o examinando w
espontaneaments se corrigir, -
Pare apos 5 sublracdes (93, 86, 79, 72, 65). ....cveee vrvvvnans <
| MEMORIA - Recordagao
Escore 0-2]
> Pergunte quais as palavras que o individuo acabara de repetir. Dar um pento para cada "
[MEMORIA - Meméria anterégrada
[Escore 0-7]

> Diga: " Euvou Ihe dar um nome e um enderego e eu gostaria que vocé repetisse depois de mim. -
Mos vamos fazer isso trés vezes, assim vooé terd a possibilidade de aprendé-los, Eu vou lhe
perguntar mais tarde "

Pontuar apenas a terceira tentativa: x
Llentativa ... veeeens Zlentativa ... |3 Tetativa ...
Renato Moreira AR SR Maiasssie asisesaans 0
Rua Bela Vista 73 P AN T TP T PP PPUMPORRPCROPRIRNY | . /ey i e o
Santarém =
Para . T
| MEMOR I A - Meméria Retrégrada w
[Escaore 0-4]
> MNome do atual presidents da RepUbliCa. ... eas e ceess e esb e et nen e en
Nome do presidente glle construiu Brasilia =

=
> Mome do presidente dos EUA, .
> Nome do presidente dos EUA que foi assassinado nos anos B0.......ceeveveciereereeveesevesesnmensenees




EXAME COGNITIVO DE ADDENBROOKE - VERSAO REVISADA

[FLUENCIA VERBAL - Letra “P” e Animais

> Letras
Diga: “ Eu vou lhe dizer uma letra do alfabeto e eu gostaria que voceé dissesse o0 maior
numero de palavras que puder comegando com a letra, mas ndo diga nomes de pessoas
ou lugares. Vocé esta pronto(a) ? Vocé tem um minuto e a letra & "P*

[Escore 0-7]

- - - mereas - - - - - - - - . <
0
0-15 seg : 16-30 seg : 31-45seg :
> Animais [Escore 0-7] o
Diga: “Agora vocé poderia dizer o maior nimero de animais que conseguir, comegando
com qualquer letra?”
T T L T . 3
~
w
0-15 seg : 16-30 seg : 31-45seg 46-60 se
[LINGUAGEM- Compreenséo
. - . . wo £ [Escore 0-1]
> Mostrar a instrugéo escrita e pedir ao individuo para fazer o que estéa sende mandado
(n&o auxilie se ele pedir ajuda ou se so6 ler a frase sem realizar o comando):
=
Feche os olhos ’
o
<
> Comando [Escore 0-3]
“ Pegue este papel com a méo direita, dobre-o ao meio e coloque -0 no chao.” l:":l -
Dar um ponto para cada acerto. Se o individuc pedir ajuda no meio da tarefa néo dé dicas.
[LINGUAGEM-Escrita -
> Pega ao individuo para escrever uma frase: Se ndo compreender o significado, ajude [Escore 0-1]
com: alguma frase gue tenha comego, meic e fim; alguma coisa que aconteceu hoje; l:":l
alguma coisa que queira dizer. Para a corregéo nao sdo considerados erros gramaticais ou =
ortogréficos. Dar um ponte
4
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EXAME COGNITIVO DE ADDENBROOKE - VERSAO REVISADA

LINGUAGEM - Repeticao

> Peca ao individuo para repetir: [Escore 0-2]
“ hipopétamo” ; “excentricidade”; “ininteligivel” ; “estatistico”.
Diga uma palavra por vez e peca ao individuo para repetir imediatamente depois de vocé.
Pontue 2, se todas forem corretas; 1, se 3 forem corretas; 0, se 2 ou menos forem corretas.
P individ ita: “Acima, além e abai 1= semn DA
> Peca ao individuo que repita: “Acima, além e abaixo” :I
[Escore 0-1]

> Pecga ao individuo que repita: “ Nem aqui, nem ali, nem 1a”

1]

[LINGUAGEM - Nomeacio

> Peca ao individuo para nomear as figuras a seguir:

[Escore 0-2]
caneta +
relégio

1]

[Escore 0-10]

[LINGUAGEM - Compreensido

> Utilizando as figuras acima, pega ao individuo para:

Apontar para aquela que esta associada com a monarquia
Apontar para aquela que é encontrada no Pantanal
Apontar para aquela que € encontrada na Antartica
Apontar para aquela que tem uma relagao nautica

[Escore 0-4]
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EXAME COGNITIVO DE ADDENBROOKE - VERSED R

ViSADA

[LING UAGE M - Leitura

= Pega ao individuo para ler as seguintes palavras: [Foniuar com 1, se todas estiverem cometas]

[Escaore 0-1] =
ar - ul
taxi o
testa <
=2
saxofone o
fixar z
ballet .
[HABILIDADES VISUAIS-ESPACIAIS
. ; L . [Escore 0-1]
= Pentagonos sobrepostos: Pega ao individuo para copiar o desenho e para fazer o melhor :

possivel. I:“:l -
o
L
o
o
= Cube: Pega ao individuo para copiar este desenho (para pontuar, veja guia de [Escare 0-2] "

instrugdes) |:|
Ll
Z r
o
= |
7y ]
= Reldgio: Pega ao individuo para desenhar o mostrador de um reldgio com os nidmeros dentro [Escare 0-5] -

e 05 ponteiros marcando 5:10 h.(para pontuar veja o manual de instrugdes: circulo = 1;
numeras = 2; ponteiros = 2, se todos corretos)
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EXAME COGNITIVO DE ADDENBROOKE - VERSAD REVISADA

[HABILIDADES PERCEPTIVAS

R ) [Escore 0-4]
= Pega ao individuo para contar os pontos sem aponta-los. I:l

LI




EXAME COGMITIVO DE ADDENEROOKE - VER3AD REVIZADA
[HABILIDADES PERCEPTIVAS
= Pea 3o individuo para identificar as lefras: [Eecore 0]
i1 -
oL
| w | -
' [ " O
') Y <
| . i L B ] | Q.
- w0
’ “ J ‘ ! N
i -
<L
| |
a | 2
| 0
. A = -
|
~ o |
[RECORDACAO E RECONHECIMENTO
= Peca " Agora vood vai me dizer o que vocé se lembra daguele nome & endereco gue Nds repetimos No comess”.
Renato Moreira | ... ..o [Escore 0-7]
RuaBelaVistaT3 | ..... ......... ... ...,
Santarem | ......... o
Para | ......... -
) =
~ Esle lesie deve s2r r2alzado ca3s0 o Individuo ndo conslga s=2 recordar de um ou mals Rens. Se todos [Escore 0-5]
o5 Hens forem recordados, safie esie feste e pontue 5. Se apenas parte for recondada |, assinale |:| o
of Ibens lemiorados na coluna sombreada do |ado direfo. A seguir, iesie o5 Hens gue ndo foram =
recordacos dizendo “Bom, su vou Ihe dar algumas dicas: O nome / endsrsego era X, Y ou 277
assim por diante. Cada Ibem reconhecido vale um ponio que & aficlonado 308 pontos obtidos pela w
recordacio.
. . =
Ricardo Morera Renato Maoreira Renato Moguera Recordagdo
Bela Vida Boa Vista Bela Vista Recordagdo
ar T3 T8 Recoragdo
Santana Santarem Belem Recordagio
Para Ceara Paraiba Recordagio
Escores Gerais
MEEM aa
ACE-R /100 n
Subtotais E
Atengac e Orientagdo M8
Memaria 26 ©
i &)
Fluencia 4 o’
Linguagem 126 wi
Visual-espacial M&
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Anexo D - Questionario de deméncia - Anosognosia - versdo paciente

Pontue: nunca (0), algumas vezes (1), com frequéncia (2), sempre (3).

A- FUNCOES INTELECTUAIS

1.Vocé tem problemas para relembrar datas? 0

2.\océ tem problemas para se orientar em lugares novos?

3.Vocé tem problemas para se recordar de ligagOes telefonicas?

4.Vocé tem problemas para entender conversas?

5.VVocé tem problemas para assinar sua assinatura?

6.Vocé tem problemas para entender o que vocé Ié no jornal?

7.Vocé tem problemas para guardar seus objetos pessoais em ordem?

8.Vocé tem problemas para lembrar onde deixa as coisas em sua casa?

9.Vocé tem problemas para escrever anotagdes ou cartas?

10.Vocé tem problemas para lidar com dinheiro?

11.Vocé tem problemas para se orientar em sua vizinhanga?

12.VVocé tem problemas para se lembrar de compromissos?

13.Vocé tem problemas para praticar seus hobbies/passatempos
favoritos?

14.Vocé tem problemas para se comunicar com as pessoas?

15.Vocé tem problemas para fazer calculos mentais?

16.Vocé tem problemas para se lembrar das coisas que vocé tem que
comprar quando vai as compras?

17.Vocé tem problemas para controlar seus esfincteres (urina e fezes)?

18.Vocé tem dificuldades para entender o enredo de um filme?

19.Vocé tem dificuldades para se orientar em sua casa?

20.Voceé tem dificuldades para realizar atividades da casa (cozinhar,
limpar, consertar coisas)?

21.Vocé tem problemas para se alimentar? (excluir inapeténcia)

22.Vocé tem problemas para utilizar taldes de cheque ou realizar
pagamentos?

23.Vocé tem dificuldades para se vestir sem ajuda?

24.Vocé tem dificuldades para tomar banho sem ajuda?

B- COMPORTAMENTO

1.Vocé esta mais rigido em suas decises, com menor capacidade para
se adaptar a novas situagdes? 0

2.Vocé esta mais egoista, prestando menos atencdo nas necessidades
das outras pessoas?

3.Vocé esta mais irritado? Vocé perde sua paciéncia com facilidade?

4. \/océ tem crises de choro?

5.Vocé ri em situagdes inadequadas?




6. Vocé esta mais interessado em temas sexuais, falando ou lendo sobre
sexo?

7.Vocé perdeu o interesse em hobbies/passatempos ou atividades que
antes lhe interessavam?

8.Vocé se sente mais deprimido?

9.Vocé sente que ha alguém querendo prejudica-lo/a? (ou outros
delirios)

10.Vocé ouve vozes, ou Vé coisas que outras pessoas ndo conseguem?

11.Vocé as vezes grita, xinga ou fica exaltado/a com os outros?

12.Voce as vezes agride fisicamente os outros?

13.Vocé tem tido problemas com seu sono?

14.Vocé tem se sentido mais tenso ou aflito?

15.Vocé tem evitado alguma situacéo especifica por sentir medo?

16.VVocé tem se sentido muito euférico/a ou com muita energia?

17.Vocé tem comido em excesso ou de forma descontrolada?

18.Vocé perdeu seu apetite?
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Questionario de deméncia - Anosognosia - versao cuidador

Pontue: nunca (0), algumas vezes (1), com frequéncia (2), sempre (3).

A- FUNCOES INTELECTUAIS

1.Ele/a tem problemas para relembrar datas?

2.Ele/a tem problemas para se orientar em lugares novos?

3.Ele/a tem problemas para se recordar de ligacdes telefonicas?

4.Ele/a tem problemas para entender conversas?

5.Ele/a tem problemas para assinar sua assinatura?

6.Ele/a tem problemas para entender o que Ele/a Ié no jornal?

7.Ele/a tem problemas para guardar seus objetos pessoais em ordem?

8.Ele/a tem problemas para lembrar onde deixa as coisas em sua casa?

9.Ele/a tem problemas para escrever anotacGes ou cartas?

10.Ele/a tem problemas para lidar com dinheiro?

11.Ele/a tem problemas para se orientar em sua vizinhanca?

12.Ele/a tem problemas para se lembrar de compromissos?

13.Ele/a tem problemas para praticar seus hobbies/passatempos
favoritos?

14.Ele/a tem problemas para se comunicar com as pessoas?

15.Ele/a tem problemas para fazer calculos mentais?

16.Ele/a tem problemas para se lembrar das coisas que ele/a tem que
comprar quando vai as compras?

17.Ele/a tem problemas para controlar os esfincteres (urina e fezes)?

18.Ele/a tem dificuldades para entender o enredo de um filme

19.Ele/a tem dificuldades para se orientar em casa?

20.Ele/a tem dificuldades para realizar atividades da casa (cozinhar,
limpar, consertar coisas)?

21.Ele/a tem problemas para se alimentar?

22.Ele/a tem problemas para utilizar taldes de cheque ou realizar
pagamentos?

23.Ele/a tem dificuldades para se vestir sem ajuda?

24.Ele/a tem dificuldades para tomar banho sem ajuda?

B- COMPORTAMENTO

1.Ele/a esta mais rigido em suas decisdes, com menor capacidade para
se adaptar a novas situagdes?

2.Ele/a esta mais egoista, prestando menos atencéo nas necessidades das
outras pessoas?

3.Ele/a estd mais irritado? Ele/a perde a paciéncia com facilidade?

4. Ele/a tem crises de choro?

5.Ele/a ri em situacfes inadequadas?
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6.Ele/a estd mais interessado em temas sexuais, falando ou lendo sobre
sexo?

7.Ele/a perdeu o interesse em hobbies/passatempos ou atividades que
antes lhe interessavam?

8.Ele/a se sente mais deprimido?

9.Ele(a) sente que ha alguém querendo prejudica-lo/a? (ou outros
delirios)

10.Ele(a) ouve vozes, ou Vé coisas que outras pessoas ndo conseguem?

11.Ele(a) as vezes grita, xinga ou fica exaltado/a com os outros?

12.Ele(a) as vezes agride fisicamente os outros?

13.Ele(a) tem tido problemas com seu sono?

14.Ele(a) tem se sentido mais tenso/a ou aflito/a?

15.Ele(a) tem evitado alguma situagdo especifica por sentir medo?

16.Ele(a) tem se sentido muito euférico/a ou com muita energia?

17.Ele(a) tem comido em excesso ou de forma descontrolada?

18.Ele(a) perdeu o apetite?
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Anexo E - Escala de Qualidade de Vida na Deméncia de Alzheimer - versdo do

cuidador/familiar — CqdV

Envelhecimento e Deméncia: Qualidade de vida na DA
Qualidade de vida: DA

(Versao do cuidador)

Numero do entrevistado Numero da avaliagao Data da entrevista

0ooooo 0gd 0o oo 00

Instrugoes: Por favor, avalie o quanto cada item é importante para sua qualidade
de vida em geral e em seguida avalie sua atual situagéo, como vocé a vé. Indique
suas escolhas colocando um X no quadrado apropriado. No ultimo item, por

favor, avalie sua qualidade de vida em geral, como vocé a vé.
Importancia Situagao Atual

Muito | Razoavel | Nada Ruim | Regular | Bom | Excelente

-

. Saude Fisica

. Disposicao

. Humor

. Moradia

. Memédria

. Familia

. Casamento

. Amigos

O| 0| N| O o] | w| N

. Vocé em geral

10. Capacidade para

fazer tarefas.

11. Capacidade para
fazer ativi dades
de lazer

12. Dinheiro

13. A vida em geral

PONTOS:
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Anexo F — Inventario Neuropsiquiatrico

INVENTARIO NEUROPSIQUIATRICO
(NP1 — CUMMINGS et al., 1994)

Intensidade: 1 = leve; 2 = moderado; 3 = grave;

Frequéncia:

1 = ocasionalmente, menos de uma vez por semana;

2 = pouco freqiientemente, cerca de uma vez por semana;

3 = freqlientemente, varias vezes por semana, mas ndo todo dia;

4 = Muito freqlientemente, uma ou mais vezes por dia ou continuamente

SIM

SINTOMATOLOGIA NAO INTENSIDADE FREQUENCIA

1 2 3 1 2 3 4

Delirios: idéias de cunho persecutério, de furto ou
infidelidade.

Alucinagdes: visuais/ auditivas/ tateis/ olfativas

Agitaco,inquietude, agressividade

Disforia: baixa de humor, tristeza

Ansiedade

Euforia

Apatia: comportamento passivo, falta de iniciativa,

Desinibicdo

Irritabilidade/Labilidade emocional

Atividade motora aberrante: perambulacdo
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Anexo G - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido — Versao paciente

Prezado(a) Senhor(a):

Solicitamos sua autorizacdo para realizacdo do projeto de pesquisa intitulado
"Impacto da Anosognosia na Qualidade de Vida de Cuidadores", de autoria do psicologo

Ricardo Mendes Gomes Pereira, ligado ao mestrado na Universidade de Brasilia.

Este projeto quer entender mais sobre dificuldades que alguns pacientes
apresentam em perceber dificuldades em realizar tarefas do dia a dia, e a qualidade de
vida de cuidadores e familiares. Para isso, sera necessario que se responda uma entrevista

sobre a percepcado que apresentam em relacdo ao desempenho em atividades do dia a dia.

Espera-se assim entender como a dificuldade em perceber as préprias limitacdes
pode impactar a qualidade de vida dos cuidadores, e com isso melhorar a qualidade das

intervencdes realizadas nesta instituicao.

N&o haveréa prejuizo caso a opgao seja de ndo aceitar em participar do estudo. Esta

atividade nédo apresenta riscos aparentes aos participantes.

A qualquer momento, o senhor(a) podera solicitar mais informagbes sobre o
trabalho que esta sendo realizado e sem qualquer problema, podera retirar sua
autorizacdo. Os pesquisadores estao aptos a esclarecer davidas, e em caso de necessidade
dar indicacBes para contornar qualquer mal-estar que possa surgir em decorréncia da
pesquisa ou ndo. Qualquer informacdo adicional podera ser obtida através do telefone

(61) 9202-3003, com o proprio pesquisador.

Os dados obtidos nesta pesquisa serdo utilizados na publicacdo de artigos
cientificos, contudo, assumimos a total responsabilidade de nédo publicar qualquer dado
que comprometa o sigilo da participacdo dos integrantes de sua instituicdo. Nomes,
enderecos e outras indicagdes pessoais ndo serdo publicados em hipotese alguma. Os

bancos de dados gerados pela pesquisa sé serdo disponibilizados sem estes dados.
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A participacdo serd voluntaria, ndo forneceremos por ela qualquer tipo de

pagamento.

Eu, (nome legivel), declaro que fui

informado dos objetivos da pesquisa acima, e concordo em participar desta. Sei que a
qualquer momento posso revogar esta Autorizagdo, sem a necessidade de prestar qualquer
informacdo adicional. Declaro, também, que ndo recebi ou receberei qualquer tipo de
pagamento por esta autorizacdo bem como ndo terei prejuizos caso decida revogar minha

autorizagéo.

Pesquisador Responsavel
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Anexo H — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido — VVersdo cuidador

Prezado(a) Senhor(a):

Solicitamos sua autorizacdo para realizacdo do projeto de pesquisa intitulado
"Impacto da Anosognosia na Qualidade de Vida de Cuidadores", de autoria do psicologo
Ricardo Mendes Gomes Pereira, ligado ao mestrado académico em Ciéncias do
Comportamento da Universidade de Brasilia e realizado no Centro Internacional de
Neurociéncias e Reabilitacdo. Este projeto pretende compreender melhor a relagéo de
alteracOes que alguns individuos apresentam em perceber dificuldades em realizar tarefas
cotidianas e o impacto dessas alteragcdes na qualidade de vida de cuidadores e familiares.
Para isso, sera necessario que o paciente e o cuidador responda uma entrevista guiada
sobre a percepcdo que apresentam em relacdo ao desempenho do paciente em atividades
cotidianas. Os demais dados colhidos (quadro cognitivo, avaliacdo da qualidade de vida)
fazem parte do protocolo de avaliagdo realizada no Neuroprograma Declinio Cognitivo,

no qual o paciente esta inserido.

Espera-se, com esta pesquisa, compreender como essa dificuldade em perceber as
préprias dificuldades impacta a qualidade de vida dos cuidadores, e com isso melhorar a

qualidade das intervencdes realizadas no Neuroprograma.

N&o havera prejuizo de qualquer espécie caso a op¢do seja de ndo aceitar em

participar do estudo. Esta atividade ndo apresenta riscos aos participantes.

A qualquer momento, o senhor(a) podera solicitar esclarecimentos sobre o
trabalho que estd sendo realizado e, sem qualquer tipo de cobranca, podera retirar sua
autorizacdo. Os pesquisadores estdo aptos a esclarecer estes pontos e, em caso de
necessidade, dar indicacGes para contornar qualquer mal-estar que possa surgir em
decorréncia da pesquisa ou ndo. Qualquer informacéo adicional podera ser obtida através

do telefone (61) 9202-3003, com o proprio pesquisador.
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Os dados obtidos nesta pesquisa serdo utilizados na publicacdo de artigos
cientificos, contudo, assumimos a total responsabilidade de ndo publicar qualquer dado
que comprometa o sigilo da participacdo dos integrantes de sua instituicdo. Nomes,
enderecos e outras indicagdes pessoais ndo serdo publicados em hipdtese alguma. Os

bancos de dados gerados pela pesquisa sé serdo disponibilizados sem estes dados.

A participagdo sera voluntaria, ndo forneceremos por ela qualquer tipo de

pagamento.

Eu, (nome legivel), declaro que fui

informado dos objetivos da pesquisa acima, e concordo em participar desta. Sei que a
qualquer momento posso revogar esta Autorizacdo, sem a necessidade de prestar qualquer
informacdo adicional. Declaro, também, que ndo recebi ou receberei qualquer tipo de
pagamento por esta autorizacdo bem como ndo terei prejuizos caso decida revogar minha

autorizacao.

Pesquisador Responsavel
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