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RESUMO

Ojerivo. Existem inimeras questdes éticas relacionadas ao atendimento médico de pacientes com doenca de Alzheimer
(DA), como a revelacio do diagndstico ao paciente, a realizagio de necrdpsia para confirmacéo diagndstica, além de aspectos
relacionados aos cuidadores desses pacientes, submetidos a estresse fisico e mental constantes. O presente trabalho buscou
investigar estes temas comparando cuidadores familiares de pacientes com DA acompanhados em servigo plblico e privado.
Metopos. Vinte cuidadores familiares de pacientes com DA acompanhados em hospital universitario plblico e 20 cuidadores
familiares de pacientes acompanhados em clinica privada foram entrevistados por meio de questionario especifico que
consistia em 36 questdes sobre diagndstico, tratamento e progndstico da doenca.

ResuLtapos. Os dois grupos apresentaram distribuicdo similar por género e idade; o nivel socioecondmico dos individuos
acompanhados em clinica privada foi superior. Nao foi observada diferenca significativa de opinides entre os grupos sobre
a revelagdo ou ndo do diagndstico de DA aos pacientes, com 42,5% do total de entrevistados se dizendo favoraveis a
informacgo apenas da familia. O nimero de cuidadores favoraveis a realizagdo de necrépsia foi significativamente maior entre
0 grupo acompanhado em servico plblico (35% contra 30% no servigo privado). Vinte cuidadores entrevistados (50% do
total) manifestaram, de forma espontanea, o desejo de que fosse realizado exame necroscpico com finalidade de pesquisa
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cientifica.

neuropatolégico post-mortem.

INTRODUCAO

O envelhecimento da populagio mundial, inclusive da brasileira,
implica em maior incidéncia de doengas cronico-degenerativas causa-
doras de deméncia, entre as quais destaca-se a doenca de Alzheimer
(DA)*. A DA é a causa mais comum de deméncia em idosos, acome-
tendo de 1% a pouco mais de 6% da populagao a partir dos 65 anos e
atingindo valores de prevaléncia superiores a 50% em individuos
com 95 anos ou mais®>. No Brasil, os dados epidemiolégicos sdo
semelhantes. Em pesquisa feita em Catanduva (SP), 7,1% das pessoas
com 65 anos ou mais apresentavam deméncia, sendo que DA foi
diagnosticada em 55, 1% desses casos*.

O diagndstico definitivo da DA depende de exame anatomopa-
tologico de tecido cerebral obtido em bidpsia ou necrdpsia. A despeito
dessa limitagdo, a seguranca do diagndstico clinico é elevada, ndo
havendo, portanto, indicacdo de bidpsia cerebral com esta finalidade.
A DA tem curso lentamente progressivo, com duragdo média de oito
anos entre o inicio dos sintomas e o dbito. Paralelamente as alteracdes
cognitivas caracteristicas da doenca, transtornos de comportamento
sdo comuns, sobretudo nas fases mais avangadas, representando signi-
ficativo fator de estresse para os familiares e cuidadores’.

Ha diversos aspectos éticos relacionados ao acompanhamento de
pacientes com DA, como a questdo da informacdo do diagndstico
provavel ao paciente® ou a autorizagdo para a realizacdo de necrépsia
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Concrusao. A revelacio diagnostica da DA aos pacientes foi apoiada por mais da metade dos entrevistados, sem relagdo
com nivel socioeconémico. Esta varidvel, no entanto, influenciou a taxa de concordancia quanto a realizagio de exame

Unitervos: Deméncia. Doenca de Alzheimer. Temas bioéticos. Cuidadores. Necrdpsia.

com intuito de confirmacdo diagndstica ou com finalidade de pesquisa.
Além disso, os cuidadores familiares de pacientes com diagndstico da
doenca padecem de importante sobrecarga fisica e psiquica que, ndo
raro, levam a uma ma qualidade de vida desses individuos’ .

No Brasil, hd muito poucos estudos sobre essas questdes. O
presente trabalho teve como objetivo investigar, por meio de questio-
nario especffico, as opinides de 40 familiares cuidadores sobre aspectos
relacionados ao diagndstico e progndstico destes pacientes.

MEtopos

Foram entrevistados 40 familiares cuidadores de pacientes com
diagndstico de DA provavel segundo os critérios do NINCDS-
ADRDA? . Todos os pacientes tinham diagndstico de deméncia mode-
rada ou grave, conforme critérios estabelecidos pelo DSM lI-R,” e
eram acompanhados por membros do Grupo de Neurologia Cognitiva
e do Comportamento da Divisao de Clinica Neuroldgica do Hospital
das Clinicas da Faculdade de Medicina da Universidade de Sdo Paulo
(HC-FMUSP), seja em ambulatério deste hospital, seja em clinica
privada também na cidade de S&o Paulo.

Os cuidadores entrevistados foram escolhidos aleatoriamente
segundo a sua presenca casual nos servicos de atendimento nos dias em
que a equipe pesquisadora estava disponivel para coleta dos dados.
Nao se buscou nenhum tipo de pareamento dos cuidadores com a
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Tabela | - Principais dados demograficos

Local de Meédia Sexo Parentesco Classe social
atendimento idade

Fem. Masc. Filho(a) Conjuge Outro A B C D E
Servicopublico 5835 37.5% 12,5% 20% 15% 15% 0 0 15% 17,5% 17,5%
Servico privado 5537 32.5% 17,5% 22.5% 25% 2.5% 2.5% 27.5% 17,5% 2.5% 0
Valor de p 0,0923 0,730 0,0448 0,0001
Valor do
Qui-quadrado 0,119 8,059 23,577

seguinte excecdo: foram convidados a participar da pesquisa
20 cuidadores de pacientes atendidos no servico pUblico (HC-FMUSP)
e 20 cuidadores atendidos em clinica privada (consultério particular).
Todos os convidados aceitaram participar do projeto.

Os participantes preencheram o termo de consentimento esclare-
cido previamente aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa do
HC-FMUSP e responderam as perguntas uma Unica vez, sem conhe-
cimento prévio das mesmas. O questionario foi aplicado sob forma de
entrevista semi-estruturada com duragdo média de 20 minutos, embo-
ra nao houvesse qualquer limitacdo de tempo para as respostas. Tal
questionario foi especificamente elaborado para a pesquisa, consistindo
em 36 questdes que abordavam os seguintes topicos (Anexo I):
caracteristicas sociodemograficas principais, nivel socioeconémico
(dividido em seis niveis, conforme avaliacio por meio de escala espe-
cffica’®), impacto na vida dos cuidadores do ponto de vista material
e emocional (algumas perguntas inspiradas em um questionario de
sobrecarga de cuidadores, o Zarit Burden Interview'"), conhecimento
sobre a doenca (diagndstico, tratamento e progndstico), além de
outros temas ndo relevantes ao presente trabalho.

Para avaliacdo estatistica da amostra de cuidadores, analisou-se
separadamente o grupo de cuidadores de pacientes atendidos no
HC-FMUSP e os cuidadores de pacientes atendidos em clinica privada.
Foi utilizado o programa estatistico MedCalc versdo 7.2.1.0 para
Windows e os testes de Kolmogorov-Smirnov, de studant T e
Qui-quadrado. O teste de Kolmogorov-Smirnov definiu distribuicio
normal para a variavel idade nas duas amostras, permitindo o uso do
teste T para a comparacdo entre os dois grupos. Nas comparacdes
entre as demais varidveis dos dois grupos de cuidadores, foi empregado
o teste de Qui-quadrado.

ResuLTADOS

Amédia de idade dos cuidadores do HC-FMUSP foi de 58,3 anos
e a dos cuidadores atendidos em clinica privada, de 55,4 anos. Nao
foi constatada diferenca significativa em relacdo a idade nas duas
amostras (p=0,09).

Em relagdo a distribuicdo por género, no HC-FMUSP cinco (25%)
dos cuidadores eram homens e |5 (75%) mulheres, enquanto na clinica
privada, sete (35%) eram homens e |3 (65%) mulheres. Nao foram
observadas diferencas significativas entre estes valores (p=0,73). Da
mesma forma, ndo foram encontradas diferencas entre os dois grupos
quanto a escolaridade (p=0,43), embora apresentassem diferencas
significativas em relagao ao nivel socioecondmico (p=0,0001).
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Considerando-se os dois grupos em conjunto, |16 cuidadores
(40%) eram conjuges do(a) paciente, |7 (42,5%) eram filhos, seis
(15%) eram irmas e havia um (2,5%) cuidador que era sobrinho do
paciente.

O tempo de cuidado (nimero de anos em que vinham se dedi-
cando ao paciente) ndo foi diferente entre os cuidadores do
HC-FMUSP e da clinica privada (p=0,52), bem como ndo foram
observadas diferencas entre os dois grupos em relacdo ao conheci-
mento sobre a evolucao (carater progressivo) da doenca (p=0,46). No
entanto, nove (22,5%) dos 40 cuidadores acreditavam que o curso
natural da doenca poderia se estabilizar.

Nao houve diferencas significativas entre os dois grupos de
cuidadores quanto as opinides sobre a revelagio ou ndo do diagndstico
de DA ao paciente nas fases iniciais, em que ele ainda é capaz de
compreender o seu significado (p=0,10). Dezessete cuidadores
(42,5% do total) declararam que o paciente deve saber de seu
diagndstico provavel de DA desde o inicio, enquanto |9 (47,5%)
responderam que somente os familiares devem receber esta informa-
cao. Quatro deles (10%) responderam que essa decisio deve ser
tomada de forma individual, dependendo do paciente e da familia.

Os dois grupos tiveram posicoes discretamente diferentes quanto
a realizacdo ou ndo de necrdpsia para confirmagéo do diagndstico de
DA (p=0,03). Os mais favoraveis ao estudo anatomopatolégico foram
os cuidadores de pacientes acompanhados no servico publico (35%
contra 30% no servico privado). Mesmo sabendo que o diagndstico
definido de DA 56 é possivel ao exame neuropatolégico, |4 cuidadores
(35% do total) achavam desnecessaria a confirmacdo diagndstica por
meio de necropsia. Os outros 26 (65%) se declararam favoraveis a
realizacdo do exame, embora para 20 (50%) deles apenas com finali-
dade de pesquisa cientffica. Esta Ultima observacdo foi feita de forma
espontanea em todos os casos. Nenhum cuidador do servico privado
manifestou-se favoravel a realizacio de necrépsia que ndo com finali-
dade de pesquisa.

A Tabela | apresenta os principais dados sociodemograficos dos
familiares avaliados, e a Tabela 2 os principais resultados do estudo em
relacdo ao diagndstico e a necrépsia.

Em relacdo aos fatores de estresse fisico e psiquico no cuidado dos
pacientes, 33 cuidadores (82,5% do total) afirmaram que ndo houve
necessidade de fazer mudancas na casa por causa do agravamento do
estado do familiar doente. Os outros sete (17,5%) referiram mudancas,
como adaptacdes de banheiros e/ou quartos ou até mesmo mudanca
de casa em um caso. Quatorze (35%) dos entrevistados necessitaram
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ANEXO | - QUESTIONARIO PARA CUIDADORES

. Nome

2. Sexo:

a)feminino  b)masculino

3. Idade:

4, Escolaridade:

a)primario b) gindsio ¢)colegial d)universitério

5. Situacao econdmica da familia:

a) renda bruta mensal

b) nimero de residentes na casa

¢) escolaridade dos membros da familia
d)tipo de habitaco, propria ou ndo
€) ocupacdo dos membros da familia

6. Ha quanto tempo cuida do familiar portador de doenca de Alzheimer
7. Qual o grau de parentesco
8. Seacasa teve de sofrer transformagées desde que o paciente ficou doente

9. Searesposta anterior foi sim, que tipo de transformacées foram estas:
a) 0 paciente teve de mudar de quarto
b) paredes precisaram ser quebradas
¢) medidas de seguranca em escadas, banheiros, quartos
d) novos mdveis precisaram ser adquiridos
e)outras

10. Se foram contratadas pessoas para ajudar a cuidar do paciente e quantas

11, Em caso do familiar ser totalmente dependente para as atividades basicas
de vida diaria, como vestir-se, alimentar-se, higiene pessoal: ha quanto
tempo ele(a) tornou-se dependente

12. Como encara a evolucao da doenca do familiar:
a) benigna, isto €, ndo trard seqUielas mais graves
b) se manterd estavel, isto é, ndo sera muito pior
¢) é inevitével que cada vez estard pior

d)desconhece

13. Se acha que o diagnostico provavel de doenca de Alzheimer deve ser
informado ao paciente desde o inicio, quando ele ainda é capaz de entender
as implicagoes disso ou se s a familia deve saber

14. Sabendo que o diagnastico certo de doenca de Alzheimer so é possivel de ser
feito por exame direto do tecido nervoso, se seria favoravel a realizacao da
autopsia para fechar o diagndstico da doenca

15. Quais as expectativas para a sua propria vida:
a) simplesmente ndo sabe quanto tempo mais tera de cuidar do seu familiar
b) sente-se inseguro quanto ao que fara caso ele(a) morra

¢) pensa que quando ele(a) morrer poderd retomar a sua vida
d) gostaria que ele(a) morresse para diminuir o sofrimento dele(a) e 0 seu
€) ndo pensa a respeito

16. Como se sente tendo de cuidar do familiar
a) sente-se satisfeito por prestar este servico
b) sente-se mal porque gostaria de fazer outras coisas
¢) sente-se abandonado pelo resto da familia
d) sente-se anulando a sua propria vida
e) sente-se arrependido de ter assumido este compromisso

17. Por que cuida deste paciente
a) porque ndo ha outra pessoa que possa fazé-lo no seu lugar
b) por obrigagdo
¢) porque simplesmente gosta da pessoa que cuida

d) porque acha que € a razdo da sua vida

18. Assinalar os itens que mais incomodam no dia-a-dia: o fato de...
a) o familiar falar sempre as mesmas coisas
b) o familiar ndo reconhecer as pessoas
¢) o familiar depender de vocé para comer
d) o familiar fazer muita sujeira
e) o familiar ndo poder ir ao banheiro sozinho
) o familiar sempre sujar a cama
g) ofamiliar & vezes ser agressivo
h) o familiar ser manipulador (espécie de chantagem emocional)
i) o familiar sempre reclamar de tudo
) 0s demais familiares ajudarem muito pouco
k) os cuidados médicos serem muito caros
[) ndo sobrar tempo para fazer outras coisas que gostaria
m) ndo conseguir manter a paciéncia no dia-a-dia

19. O que entende por eutanasia

a) € deixar morrer uma pessoa sem prestar-lhe nenhum tipo de ajuda médica

b) é deixar morrer uma pessoa sem prestar-lhe uma ajuda médica sofisticada respiragio
mecanica, didlise, alimentacio diretamente na veia...)

¢) é induzir a morte de alguém, por exemplo dando-Ihe uma medicacdo que
tenha efeito mortal

d) € a tentativa de diminuir o sofrimento de um paciente dando-te remédios que
controlam a dor mas encurtam a vida

e) ¢ fornecer ao paciente uma medicacéo letal para que ele tome e assim abrevie seu
tempo de vida

f) ndosabe

20. Qual a posicao a respeito da eutanasia

a) é contra b) é afavor ¢) ndo sabe

21. Se acha que eutanasia passiva e eutanasia ativa sao coisas iguais ou
diferentes?
a) iguais

b) diferentes €)néo sabe
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Tabela 2 - Questdes sobre o diagndstico

Local de atendimento Informar o diagndstico Necropsia

Sim Nao Outra Sim Sim* Nao
Servigo pliblico 20% 20% 10% 15% 20% 15%
Servio privado 22,5% 27,5% 0 0 30% 20%
Valor de p 0,1037 0,0289
Valor do Qui-quadrado 4,533 7,086

* sim, com finalidade cientffica

contratar uma pessoa para ajudar no cuidado ao paciente, nove
(22,5%) contrataram duas pessoas com esta finalidade; um (2,5%)
contratou trés pessoas. Dos que contrataram pelo menos um cuidador
formal, vale ressaltar que dez (25%) eram do HC e 14 (35%) do
consultério. Dezoito (45%) pacientes eram totalmente dependentes
para as atividades basicas de vida didria (vestir-se, alimentar-se, higiene
pessoal), exigindo atencdo constante.

Discussio

No presente estudo, foram avaliadas questdes relacionadas ao
conhecimento da DA por parte de cuidadores familiares, sendo possi-
vel inferir que os entrevistados possuem bom conhecimento sobre o
diagnostico e o progndstico da doenca. Estes esclarecimentos sao
fornecidos aos familiares durante as consultas médicas e também por
meio de materiais informativos impressos, além do crescente uso da
internet com esta finalidade. No caso do HC-FMUSP, os cuidadores
também tém oportunidade de participar de reunides a respeito da
doenca e de suas implicacdes. E importante ressaltar que o estudo foi
desenvolvido na cidade de Sao Paulo e que pode ndo ser representativo
do que ocorre em outras regides do pals.

A questdo de revelar ou ndo o diagndstico ao paciente desde o
inicio de sua doenca mostrou-se controversa, dependendo de aspectos
e decisdes individuais de acordo com cada situacdo. Entretanto, os
dados obtidos, em que 42,5% do total de cuidadores consideraram
que o paciente deve saber do diagndstico, embora ainda represen-
tando minoria, vdo aparentemente em direcdo oposta a pratica profis-
sional vigente em nosso pais. Apesar de ndo dispormos de dados
nacionais precisos sobre esta questdo, no contato com colegas profis-
sionais médicos que atendem pacientes com DA, a grande maioria
refere revelar o diagnostico apenas aos familiares, mencionando que tal
conduta é muitas vezes solicitada pela propria familia. E possivel que
esta posicao nao tenha sido identificada pelo questionario aplicado pelo
fato de deixar claro que o entrevistador queria saber qual era a opiniao
do entrevistado de um modo geral, ndo necessariamente a conduta a
ser aplicada no caso de seu familiar.

Um estudo prospectivo recente realizado no Reino Unido concluiu
que 92% de um grupo de pacientes com deméncia moderada gosta-
riam de ser informados do diagndstico e que apenas 26% dos
cuidadores familiares nao gostariam que o médico revelasse o diagnos-
tico de deméncia ao paciente, valor este mais baixo que o observado
no presente estudo. Entretanto, 98% destes cuidadores gostariam
igualmente de receber o diagndstico caso eles mesmos tivessem
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deméncia'?. Disparidade semelhante foi observada em outro estudo,
realizado nos Estados Unidos, em que cerca de 80% dos idosos de uma
determinada comunidade gostariam de saber de seu diagnéstico hipo-
tético de DA, enquanto apenas 65% gostariam que o diagndstico fosse
revelado ao conjuge no caso deste ter a doenca, demonstrando uma
atitude protecionista em relacio ao familiar, mas de dominio da situagao
no caso proprio, atitude esta observada também em nosso meio’? .

Em relacdo a necrdpsia, a grande maioria dos entrevistados a
relacionou com objetivos de pesquisa cientffica e ndo unicamente para
confirmago diagndstica. A experiéncia de convivio com a doenca em
um familiar obviamente aumenta o interesse para que o conhecimento
sobre ela se desenvolva, mas as doagdes voluntérias do tecido cerebral
para pesquisa s crescem se os familiares e os doentes sdo informados
das vantagens dessa atitude, segundo uma experiéncia norte-america-
na'*. Os entrevistados véem vantagens em realizar a necrépsia com a
finalidade de pesquisa, ainda que nem todos os que deram resposta
positiva fossem permitir este procedimento no caso de seus familiares.
Tal atitude poderia ser modificada, como sugere um estudo briténico ',
caso houvesse mais didlogo sobre a perspectiva da morte e sua
preparacio dentro do nucleo familiar. Dessa forma, em relacdo a
necrépsia, assim como no caso da revelacio do diagndstico, os resul-
tados obtidos por este estudo podem apresentar um viés, embora nao
deixe de ser relevante o desejo manifesto espontaneamente pelos
familiares para que se incrementem as pesquisas na area e que nao
apenas se utilize o exame post-mortem com finalidade de confirmacao
diagndstica.

CoNncLusAo

Apopulacio idosa no Brasil tem aumentado consideravelmente, de
modo que se torna necessario haver mais pesquisas sobre as principais
doencas dessa faixa etdria, entre as quais se incluem as doencas
degenerativas como a DA. Serd cada vez mais freqliente para os
profissionais de satde deparar-se com dilemas em torno do diagndstico
de condicdes incapacitantes como a deméncia. Os estudos estrangeiros
sdo de grande valia, no entanto, é fundamental que haja estudos
nacionais, uma vez que tais questionamentos tém estreita relacdo com
a cultura de cada povo.
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SUMMARY

ALZHEIMER’S DISEASE AS VIEWED BY RELATIVES OF PATIENTS AT
PUBLIC AND PRIVATE CLINICS

BackGrounp. There are several ethical aspects related to the medical
assistance of patients with Alzheimer’s disease (AD) including diagnostic
disclosure to the patient, performance of autopsy for diagnostic
confirmation, and also topics pertaining to the caregivers constantly
subjected by these patients to physical and mental stress. This work
investigates some of these issues, by comparing family caregivers of
patients with AD followed-up at both public and private health services.

MeTHops. Twenty family caregivers of AD patients followed up at a
public university hospital and 20 family caregivers of AD patients
followed up at a private clinic were interviewed using a specific
questionnaire comprised of 36 questions about diagnosis, treatment and
prognosis of the disease.

Resucts. Thetwo groups presented similar age and gender distributions
while the socioeconomic level was higher for the private clinic group. No
differences were found between opinions of both groups regarding
diagnostic disclosure to the patients, with 42.5% of the total in favor of
disclosing the information only to the family. The number of caregivers who
agreed with performance of autopsy was significantly higher in the public
service (35% against 30% in the private clinic). Twenty caregivers
(50% of the total sample) spontaneously manifested the wish to allow an
autopsyfor research purposes.

Concusion, Disclosure of AD diagnosis to patients was approved by
more than halfofall family caregivers and these rates were not correlated
to the socioeconomic level. This variable, however, influenced the
concordance rate related to the post-mortem neuropathological
examination. [Rev Assoc Med Bras 2006; 52(3): 148-52]

Kev worps: Dementia. Alzheimer disease. Bioethical issues. Caregivers.
Autopsy.
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