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CONSCIÊNCIA DA DOENÇA NA DEMÊNCIA

Resultados preliminares em pacientes com
doença de Alzheimer leve e moderada

Márcia Dourado1, Jerson Laks2, Marlos Rocha3,
Claudia Soares4, Annette Leibing5, Eliasz Engelhardt6

RESUMO - Objetivo: Avaliar a presença e o grau de consciência da doença na doença de Alzheimer (DA)
em estágio leve e moderado. M é t o d o: Pacientes com DA leve/moderada (n=42) avaliados em corte trans-
versal através da Escala de Avaliação do Impacto Psicossocial do Diagnóstico de Demência (APSID), Mini-
Exame do Estado Mental (MEEM) e Estadiamento Clínico das Demências (CDR). Resultados: No estágio
leve (n=18), 66,7% dos pacientes perceberam os sintomas cognitivos e os prejuízos causados na vida coti-
diana. No estágio moderado (n=24), 20,8% tinham consciência da doença preservada; em 45,8% observou-
se somente a noção sobre a presença de sintomas cognitivos; ausência total de consciência da doença foi
encontrada em 33,3%. C o n c l u s ã o : Os dados encontrados indicam a associação entre consciência e evolução
clínica da doença. Pacientes com CDR 1 reconhecem melhor os sintomas cognitivos e dificuldades de ativi-
dade de vida diária. A maioria dos pacientes com CDR 2 reconhece seus sintomas, mas não percebe a gravidade
e as conseqüências nas atividades de vida diária. 

PALAVRAS-CHAVE: doença de Alzheimer, consciência de doença, estágio clínico, “insight”. 

Awareness of disease in dementia: preliminary results in patients with mild and moderate
Alzheimer’s disease

ABSTRACT - O b j e c t i v e: To evaluate the presence and the level of awareness of disease in mild and moderate
Alzheimer’s disease (AD). M e t h o d: Cross-sectional evaluation of patients with mild/moderate AD (n=42)
assessed by Assessment of Psychosocial Impact of the Dementia Diagnosis (APSID), Mini-mental State Exa-
mination (MMSE) and Clinical Dementia Rating Scale (CDR). Results: Awareness of disease and its conse-
quences were present in 66.7% patients with mild AD (n=18). In moderate AD (n=24), 20.8% presented
total awareness, 45.8% presented only awareness of cognitive symptoms. Unawareness of disease was observed
in 33.3%. Conclusions: The present data show association between awareness and level of severity of di-
sease. CDR 1 patients show a better recognition of cognitive and daily life activity symptoms, whereas CDR
2 patients recognized their cognitive symptoms but failed to appraise their severity and consequences in
daily life activities.

KEY WORDS: Alzheimer disease, awareness of disease, severity of disease, insight.

O reconhecimento dos sintomas de demência
por parte de pacientes e cuidadores é crucial para
o diagnóstico mais precoce da doença de Alzheimer
(DA). Esse reconhecimento inicial auxilia o desenvol-
vimento e manejo de abordagens e intervenções f a r-
macológicas e não-medicamentosas que propiciem
a melhora da qualidade de vida dos pacientes1-5.
Não há uma definição precisa do que seria consciên-
cia da doença (ou insight) e, portanto, este termo

é usado para se referir à falta de conhecimento ou
ao reconhecimento dos déficits causados pela de-
mência. A consciência da doença envolve três as-
pectos: a capacidade de identificar certos eventos
mentais como patológicos, o reconhecimento pelo
indivíduo de que tem uma doença e o grau de ade-
são ao tratamento6 , 7. Também pode ser conceituada
como a discrepância entre as queixas subjetivas e
o desempenho nos testes neuropsicológicos8 e ou-
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tras escalas de avaliação. Uma definição mais prag-
mática e adequada seria considerar consciência da
doença como a capacidade de julgar a presença de
sintomas e os prejuízos funcionais da doença9 nas
atividades de vida diária.

Alguns estudos confirmam a observação de que
os pacientes com DA vivenciam uma progressiva
perda de crítica à medida em que a doença evo-
l u i8 , 1 0 - 1 1. A consciência da doença estaria preservada
no estágio inicial, mostrando queda progressiva se-
guida de período de estabilidade no estágio mais
g r a v e6. Entretanto, o grau de consciência da doença
pode não estar associado apenas á gravidade da
doença, mas também a outras variáveis como ao
tipo de lesão cerebral ou a aspectos psicossociais1 2 , 1 3.
O comprometimento cognitivo e a consciência de
doença afetam a autonomia e a capacidade deci-
sória do indivíduo. A perda da capacidade de tomar
decisões implica diretamente em aspectos forenses
e médicos, tais como a decisão do paciente sobre
seu tratamento, institucionalização, gerir sua pessoa
e seus bens e, nos ambientes de pesquisa, sobre a
sua capacidade para dar seu consentimento livre e
esclarecido para participação em estudos clínicos.

Este estudo tem como objetivo avaliar a presen-
ça e o grau de consciência da doença na DA em e s t á-
gio leve e moderado. 

MÉTODO
P a r t i c i p a n t e s – Pacientes com DA possível/provável de

acordo com os critérios da DSM-IV14 e NINCDS-ADRDA15

(n=42, m=18, f=24), incluídos por admissão consecutiva
em atendimento contínuo no ambulatório do Centro p a r a

Doença de Alzheimer e Outros Transtornos Mentais na
Velhice do Instituto de Psiquiatria - CDA/UFRJ. Os pacien-
tes eram encaminhados após o diagnóstico por um psi-
quiatra.

Critérios de inclusão: escores do Mini-Exame do Esta-
do Mental (MEEM)1 6 entre 12 e 26 e o Estadiamento Clíni-
co das Demências (CDR)17 1 ou 2. 

Critérios de exclusão: doenças psiquiátricas, afasia,
história de alcoolismo e epilepsia.

Instrumentos – O rastreamento cognitivo e o estadia-
mento da doença foram avaliados através do MEEM e
do CDR; a consciência da doença foi avaliada através da
Escala de Avaliação do Impacto Psicossocial do Diagnós-
tico de Demência (APSID)1 8 - 1 9, composta por 40 perguntas
divididas em 6 áreas. As áreas, seus objetivos e as pergun-
tas-padrão são apresentadas na Tabela 1. 

Os pacientes e cuidadores foram entrevistados em
conjunto por um psicólogo para coleta dos dados sócio-
demográficos e para a avaliação da APSID. No início da
aplicação era comunicado que o foco da avaliação eram
as informações fornecidas pelos pacientes, mas em a l g u n s
momentos seria necessário checá-las com os cuidadores.
Esta instrução tornou-se necessária, pois os familiares an-
tecipavam-se aos pacientes ou estes perguntavam às res-
postas de maneira automática. 

A consciência da doença foi considerada preservada
na avaliação da APSID quando tanto os déficits cognitivos,
principalmente a perda de memória quanto os prejuízos
causados pela DA na vida cotidana, eram mencionados
espontaneamente pelo paciente e havia concordância
entre as histórias paciente/cuidador. Quando o paciente
apenas percebia o déficit cognitivo ou os prejuízos na
vida diária e existiam discrepâncias entre a história do
paciente e a do cuidador, a consciência da doença foi con-

Tabela 1. Divisão por áreas e objetivos da APSID.

Área Objetivo Perguntas

Consciência da Doença (CD) Avaliar a percepção sobre a Você acha que tem alguma coisa errada com você?
doença e sobre o estado subjetivo Você se acha mais triste do que era antes?
do paciente

Situação Econômica (SE) Avaliar a percepção sobre Você deixou de fazer alguma coisa em função 
mudanças econômicas causadas de dificuldades financeiras?
pela doença

Situação Social (SS) Avaliar as mudanças nas A doença (os esquecimentos) alterou a sua 
relações sociais vontade de ver as pessoas?

Situação Familiar (SF) Avaliar a percepção sobre as A sua família passou a tratá-lo(a) de 
modificações na relação familiar forma diferente?

Situação Pessoal (SP) Avaliar a percepção sobre as A sua rotina mudou ultimamente?
modificações nas atividades Você deixou de realizar alguma tarefa?
de vida diária

Situação Afetiva (SA) Avaliar as alterações nas O relacionamento entre você mudou ultimamente?
relações afetivas e sexuais
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Avaliação do grau de consciência da doença ( p r e -
servada, parcial e ausente) – Foi encontrada diferen-
ça significativa entre os grupos CDR1 e CDR2 (χ2

9,077 e p=0,011). O estado de consciência da doença
de acordo com a gravidade clínica na DA pode ser
visto na Tabela 3.

Comparação entre CDR 1 e CDR 2 – As sub-áreas
da APSID consciência da doença e situação pessoal,
apresentaram diferença significativa entre os gru-
pos no teste t de Student (p=0,034; p=0,09, respecti-
vamente). Não encontramos diferença entre os
grupos na situação social, situação familiar, situação
afetiva e na situação econômica. As diferenças en-
tre cada área divididas por nível de CDR podem ser
vistas na Figura.

Concordância pacientes/cuidadores – A área que
avalia a consciência da doença e a percepção dos s i n-
tomas mostrou o maior grau de concordância entre
pacientes/cuidadores em ambos os grupos de CDR
(p=0,048). A percepção sobre a perda de memória
foi relatada por 65,9% (n=27). A maior discordância
paciente/cuidador (p=0,012) foi encontrado no í t e m
que avalia as atividades de vida diária, principal-
mente no grupo CDR 2 (40,5%).

Não foi encontrada correlação entre a consciên-
cia da doença, idade de início dos sintomas, escola-
ridade, sexo. Na análise multivariada idade atual
(p=0,014) e CDR (p=0,061) apresentaram-se como
as únicas variáveis independentes associadas à taxa
de discordância (Tabela 4).

DISCUSSÃO

Este relato preliminar aponta para uma diferen-
ça significativa na consciência da doença entre os
grupos CDR 1 e CDR 2, achado este que corrobora
p e s q u i s a s6,8,13,20 sobre o grau de consciência da d o e n ç a
e a evolução clínica. Assim, a consciência da doença
diminui na medida em que a doença progride. A d i f e-
rença encontrada nas áreas que avaliam consciência
da doença e situação pessoal nos pacientes mode-
rados indica que a consciência da doença é um pro-
cesso que pode declinar em diferentes graus e es-
tar associada à perda de habilidades específicas. Isto
é consistente com o fato de os indivíduos estarem
conscientes de determinadas perdas, mas não de
outras, ou então, perceberem os déficits, mas não
as suas conseqüências6,20. Um estudo13 encontrou
correlação positiva entre consciência da doença e
idade, mais precisamente com o início tardio da
doença. Em nosso estudo a correlação encontrada

siderada parcialmente comprometida. A ausência de c o n s-
ciência da doença foi avaliada quando o paciente não
percebia/negava a presença de déficits cognitivos e os
prejuízos causados pela doença e existiam discrepâncias
entre paciente/cuidador. 

As respostas em cada pergunta da APSID foram trans-
formadas em variáveis categóricas (S - percebe alteração
com concordância familiar, N - não percebe alteração com
concordância familiar, S* - percebe alteração com dis-
cordância familiar e N* - não percebe alteração com dis-
cordância familiar). A cada discordância foi atribuído um
ponto e a taxa de discordância foi calculada pelo número
de discordâncias em cada área da APSID dividido pela
quantidade de perguntas. O percentual de discordância
de todas as áreas da APSID foi calculado para cada pa-
ciente em cada nível de CDR.

A análise estatística visou comparar as diferenças
entre os grupos de CDR através do teste t de Student
para as variáveis contínuas e teste qui-quadrado para
as variáveis categóricas. A análise de co-variância foi utili-
zada para relacionar a taxa de discordância com os parâ-
metros clínicos e sócio-demográficos e avaliar a diferença
entre os grupos de CDR. 

O projeto foi aprovado pela Comissão de Ética em P e s-
quisa do IPUB/UFRJ e todos os pacientes e familiares as-
sinaram o termo de consentimento livre e esclarecido.

RESULTADOS 
A Tabela 2 mostra dados descritivos da amostra

com médias da idade atual, idade de início dos sin-
tomas, escolaridade e desempenho do MEEM.

Figura. Gráfico de comparação entre as áreas da APSID divididas
por CDR. CD, consciência da doença; SS, situação social; SF, s i t u a -
ção familiar; SP, situação pessoal; SE, situação econômica; SA,
situação afetiva.
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não se relaciona ao tempo de evolução da doença,
mas é necessário o aumento da nossa amostra p a r a
confirmar este dado. Alguns estudos10,21 afirmam
que a crítica sobre os déficits de memória mantém-
se intacta no estágio inicial da DA. Em nosso estudo
a área da consciência da doença teve a menor pon-
tuação de discordância entre pacientes/familiares.
No entanto, observamos que os pacientes que per-
cebiam os déficits de memória, não sabiam informar
o nome da doença, que era substituído por “esque-
cimento”, mas mesmo assim reconhecido como u m a
doença. Os pacientes com comprometimento par-
cial da consciência da doença, que percebiam o dé-
ficit de memória, o subestimavam quando compa-
rado com o relato dos cuidadores. Este achado cor-

robora os dados de outros estudos sobre a concor-
dância paciente/cuidador22-23. 

É comum a antecipação do cuidador nas respos-
tas às perguntas formuladas aos pacientes durante
as entrevistas com a equipe de saúde. Por outro
lado, o paciente pode apresentar condutas automá-
ticas tais como perguntar ao cuidador a própria q u e s-
tão apresentada pelo entrevistador, o que altera
a avaliação da consciência da doença. Almeida2 2, a n a-
lisando a concordância entre pacientes e cuidado-
res, afirma que os pacientes subestimam suas difi-
culdades ou os cuidadores superestimam os déficits
dos pacientes. Os pacientes também podem mini-
mizar as alterações de comportamento por eles
vivenciadas. Apesar disso, demonstram a capaci-
dade relativamente preservada para identificar a
presença de sintomas como os esquecimentos, i r r i t a-
bilidade, choro, depressão. Nos pacientes que ava-
liaram suas dificuldades de forma crítica, foram rela-
tados mais problemas de comportamento. Uma ex-
plicação para isto pode ser a boa autopercepção d e
determinados pacientes, capazes de monitorar de
forma adequada tanto às dificuldades cognitivas
quanto as comportamentais. 

O maior número de discordâncias na área da
situação pessoal indica que com a evolução clínica
da DA os pacientes ainda percebem a presença dos
déficits cognitivos e o seu estado emocional, mas
não percebem o comprometimento das suas ativi-
dades de vida diária, como descrito também em
outros estudos que dividem a consciência da doença
em aspectos cognitivos (melhor reconhecidos pelos
pacientes) e comportamentais (com menor capaci-
dade de reconhecimento pelos pacientes)6. A per-
cepção dos déficits cognitivos, principalmente a m e-
mória, faz com que os pacientes também se reco-
nheçam mais tristes em função das alterações cau-
sadas pela DA. Entretanto, o não reconhecimento
das alterações nas atividades da vida diária tem
grande impacto no manejo do paciente, na medida
em que este não sabe o que está fazendo ou faz c o i-
sas indevidas que podem colocá-lo em risco. 

Tabela 2. Idade, escolaridade e MEEM dos pacientes nos estágios leve e moderado. Resultados
expressos em Média±dp.

Idade atual Idade início Escolaridade MEEM

CDR 1 68±5,89 63,5±6,05 8±4,7 20±3,19
N=18 m=6; f=12

CDR 2 73±9,8 68±10,02 10±5,12 17±3,61
N=24 m=12;f=12

Tabela 3. Consciência da doença de acordo com estadiamento
clínico*. 

APSID CDR 1 n (%) CDR 2 n(%) Total n (%)

Preservada 12 (66,7) 5 (20,8) 17 (40,5)
Comprometida 4 (22,2) 11 (45,8) 15 (35,7)
Ausente 2 (11,1) 8 (33,3) 10 (23,8)
Total 18 (100) 24 (100) 42 (100)

*Qui quadrado de Pearson=9,077; p=0,011.

Tabela 4. Média das taxas de discordância entre os grupos por
área da APSID.

CDR N Média DP R.P

TX CD 1 17 ,1324 ,16812 0,4889
2 24 ,2708 ,21703

TX SS 1 18 ,0889 ,14096 0,4445
2 23 ,2000 ,29542

TX SF 1 18 ,0556 ,08810 0,3049
2 24 ,1823 ,31273

TX SP 1 18 ,2500 ,46177 0,3428
2 24 ,7292 ,62518

TX SE 1 17 ,0000 ,00000a 0,0000
2 22 ,0000 ,00000

TX SA 1 14 ,0476 ,12105 0,3672
2 18 ,1296 ,20256

T não pode ser calculado porque o desvio padrão de ambos os grupos é
zero (0); DP, Desvio Padão; CD, Conciência da Doença; SS, Situação S o c i a l ;
SF, Situação Familiar; SP, Situação Pessoal; SE, Situação Economica; SA,
Situação Afetiva.
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Os achados aqui descritos indicam que os pacien-
tes com consciência da doença também percebem
e se preocupam com sua perda de autonomia e au-
mento da dependência, podendo a APSID ser um
instrumento capaz de auxiliar nestas questões. Os
inventários ou as escalas de avaliação para a cons-
ciência da doença normalmente abrangem apenas
a percepção dos sintomas cognitivos. A APSID é um
instrumento que também avalia a percepção do pa-
ciente sobre os prejuízos em sua vida cotidiana, em
suas relações sociais e familiares, o que implica em
uma avaliação mais abrangente da consciência da
doença nos pacientes com DA.

No entanto, algumas críticas devem ser feitas a
este trabalho. O desenho em corte transversal im-
plica na avaliação de um momento do período de
doença. As alterações, flutuações e influências na
consciência da doença não foram avaliadas neste
d e s e n h o . Para tanto são necessários estudos longi-
tudinais mais adequados para a observação destas
alterações. Outra limitação importante é a influên-
cia da entrevista de avaliação nos relatos sobre a per-
cepção das alterações. A observação clínica de a l g u n s
pacientes indica que existem diferenças entre os re-
latos no momento da entrevista e os de outros aten-
dimentos. Observamos também que a discordância
do cuidador inibia as respostas de alguns pacientes,
principalmente aqueles em que havia ausência de
consciência da doença. Estes fatos objeto de pes-
quisa qualitativa de modo a identificar pontos a
serem esclarecidos. Embora preliminares, os resulta-
dos deste estudo avaliam a presença e o grau de
consciência da doença nos pacientes com DA em
estágio leve e moderado e para as variações no re-
conhecimento de alterações em algumas áreas es-
pecíficas como a rotina diária, a relação familiar,
as relações sociais e as relações afetivas.

Em conclusão, a consciência da doença estava
preservada em 66,7% dos pacientes leves e 20,8%
dos moderados com DA. Isso indica uma perda p r o-
gressiva da consciência da doença à medida que
a gravidade aumenta. De um modo geral, os pa-
cientes com CDR 1 reconhecem tanto os sintomas
cognitivos(memória) como as dificuldades nas ativi-
dades de vida diária. Já os pacientes com CDR 2 re-
conhecem melhor os sintomas de perda de memó-
ria e deixam de reconhecer as alterações de ativida-
de de vida diária. Esses dados podem ser úteis para

auxiliar a comunicação entre médicos, pacientes e
familiares e para o planejamento de atividades de
reabilitação e orientação familiar. 
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