aV/
Alzheimer’s Disease
International

Relatorio sobre a Doenca de Alzheimer
no Mundo

2009 - Resumo Executivo




Prefacio

O envelhecimento demogréfico € um processo a nivel
mundial que demonstra o sucesso dos cuidados de
saude ao longo do ultimo século. Muitos individuos
estao agora a viver mais tempo e de forma mais
saudavel, o que significa que a populagcdo mundial
tem uma maior propor¢ao de gente idosa. Todos
concordamos que envelhecer também traz alguns
desafios. Muitas reunides internacionais abordaram
esta questdo e adoptaram mensagens, como por
exemplo, a do Plano Internacional de Accéo sobre o
Envelhecimento de 2002 em Madrid.

Um efeito claramente negativo do envelhecimento é

0 aumento significativo do niumero de pessoas com
doenca de Alzheimer e deméncias relacionadas. A
Alzheimer’s Disease International (ADI) encomendou
este relatério de forma a ajudar as associacdes de
Alzheimer por todo o mundo a trabalharem com os
seus governos em estratégias que melhorem as vidas
das pessoas com deméncia e seus cuidadores, e a
aumentar os esforgos de investigacdo. Para encorajar o
desenvolvimento dessas estratégias nacionais, € muito
importante que a Organizacdo Mundial de Saude passe
a considerar a deméncia como uma prioridade de
saude global. Se um pais estiver empenhado em apoiar
ou estimular a investigacdo médica, o seu portfolio
devera incluir fundos para investigacao da doenca de
Alzheimer numa proporcao que coincida com o fardo
que essa tem para o pais.

Para tornar clara a importancia e urgéncia desta acgao,
pretendemos juntar informacao actualizada sobre a
prevaléncia e impacto da doenca e oferecer um quadro
para a criacao de solugdes. Algumas experiéncias
recentes foram bastante encorajadoras. Em 2004, a
Australia foi o primeiro pais a considerar a deméncia
como uma prioridade nacional no ambito da saude, e
foram langadas estratégias nacionais sobre a deméncia
em Francga, na Coreia do Sul, Inglaterra, Noruega

e Holanda. Também pretendemos destacar uma

iniciativa muito recente da Comissao Europeia como o
primeiro plano de acc¢éo internacional sobre a deméncia.

Este relatério proporciona uma visdo geral e uma analise
da situacao, baseando-se em nos dados de investigacao
actualmente disponiveis. O Relatério Sobre a Doenca

de Alzheimer no Mundo de 2009, confirma que existem
muitos milhdes de pessoas a viver com Alzheimer ou

com outra deméncia. Este Relatério e todos os estudos
anteriores, indicam que o numero actual de pessoas

que vivem com deméncia devera crescer a um ritmo
alarmante. A ADI acredita que este Relatério fornece as
melhores estimativas disponiveis sobre a prevaléncia da
deméncia a nivel mundial. Os cientistas que trabalham em
nome da ADI utilizaram metanalises que geram estimativas
para todas as regides do mundo da forma que é explicada
na versao completa do Relatério. A ADI ndo apresenta
estimativas relativas a paises individuais e compreende
que séo preferiveis estudos diferentes para determinar os
numeros da prevaléncia a nivel nacional. A ADI encoraja a
investigacao de prevaléncia de Alzheimer a nivel nacional
em cada pais; a utilizagdo desses resultados locais podera
ser mais exacta.

E claro que é necessaria mais investigagdo sobre a
prevaléncia e o impacto da doenca. A ADI ird dessa forma
realizar relatérios de acompanhamento, comegando com
dados econémicos em 2010. Esperamos que isto estimule
todos os envolvidos (governos, legisladores, profissionais
de cuidados de saude e associacdes de Alzheimer)

a trabalharem em conjunto para encontrarem mais e
melhores solugdes para a deméncia. Com o aparecimento
de um novo caso de deméncia no mundo a cada sete
segundos, ndo ha tempo a perder.
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Imagem da capa

Aos 68 anos foi diagnosticada deméncia a esta participante do centro de dia da ARDSI em Cochin
na India, tendo sido inicialmente cuidada em casa pela familia e por empregadas domésticas. O seu
comportamento agressivo tornou-se um problema, pelo que foi ent&o inscrita no centro de cuidados
de dia. No centro ela conversa, conta histérias e € acompanhada por pessoal com formagao e por
voluntarios, tais como Geetha, que sdo compreensivos e carinhosos.
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O aumento de casos de deméncia

Estima-se que 35,6 milhdes de pessoas em todo o mundo irdo viver com deméncia em 2010.
Prevé-se que este nimero quase duplique a cada 20 anos, atingindo os 65,7 milhdes em
2030 e os 115,4 milhdes em 2050. Muito deste aumento deve-se claramente ao aumento do
numero de pessoas com deméncia em paises de baixo e médio rendimento.

Nao s&o s6 os numeros que nos devem preocupar, mas também a doencga de Alzheimer e

a deméncia pelo enorme impacto que tém nas sociedades; esta pode ser considerada uma
epidemia que esta a ganhar terreno junto da populagéo “grisalha” de todo o mundo. Um fraco
reconhecimento, um diagndstico errado e o estigma, provocam problemas significativos junto
das pessoas com deméncia e respectivas familias, em paises de todas as dimensdes e em
comunidades com todos os niveis de rendimento.

Figura 1
0 crescimento do niimero de pessoas com deméncia (em milhdes) em paises de elevado
rendimento e de baixo e médio rendimento
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Alzheimer’s Disease International

A Alzheimer’s Disease International (ADI) € a organizacédo que
redne todas as associagdes de Alzheimer de todo o mundo.
O nosso objectivo € ajudar a estabelecer e a fortalecer

associacoes de Alzheimer em todo 0 mundo e a aumentar AV,
o conhecimento global sobre a doenca de Alzheimer e outras Alzheimer’s Disease
causas de deméncia. International
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Recomendacoes

4 N\

1 A Organizacao Mundial de Saude (OMS) deve declarar a deméncia
como uma prioridade de saude a nivel mundial.

2 Os governos nacionais devem declarar a deméncia como uma
prioridade no ambito da salide e desenvolver estratégias nacionais
que prestem servicos e apoio a pessoas com deméncia e as suas
familias.

3 Os paises de baixo e médio rendimento devem criar estratégias para
a deméncia centradas inicialmente em melhorar os cuidados de
saude primarios e outros servicos a comunidade.

4 Os paises de rendimento elevado devem desenvolver planos de acc¢éao
nacionais relativos a deméncia com atribuicao de recursos.

5 Desenvolver servicos que reflictam a natureza progressiva da
demeéncia.

6 Distribuir servigcos tendo como objectivo principal alargar a cobertura
e assegurar a equidade do acesso, de forma a beneficiar as pessoas
qualquer que seja a sua idade, sexo, saude, incapacidade e quer
residam em meio rural ou urbano.

7 Fomentar a colaboracéo entre os governos, as pessoas com
demeéncia, seus cuidadores e associacoes Alzheimer e outras
Organizacoes Nao Governamentais e entidades profissionais de
cuidados de saude.

8 Devem ser financiadas e ser realizadas mais investigacoes
relativamente as causas da doenca de Alzheimer e outras deméncias,
tratamentos farmacolégicos e psicoldgicos, a prevaléncia e impacto
da deméncia, e a prevencao da deméncia.

Esta fotografia foi tirada a sra. Hagamima no seu 88° aniversario. A doenga de Alzheimer ndo a impediu de
reagir com grande emocao quando Ihe cantaram os ‘Parabéns a Vocé'.
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Visao geral da investigacao

A doenca de Alzheimer e outras deméncias foram fidedignamente identificadas em todos
0s paises, culturas e ragas, onde foram realizadas investiga¢oes sistematicas. No entanto,
os niveis de percepc¢ao variam enormemente. A Alzheimer’s Disease Internationalz (ADI)
identificou como uma prioridade global uma maior sensibilizacdo da populacdo em geral e
dos profissionais de salde para a deméncia 4™,

Especialmente nos paises de baixo e médio rendimento, existe uma auséncia generalizada
da percepcao da Alzheimer e outras deméncias como sendo uma condigdo médica.

Em vez disso, estas sao consideradas como fazendo parte do processo normal de
envelhecimento A91219)_ Esta falta de sensibilizagdo tem consequéncias importantes.

¢ Qs individuos afectados ndo procuram ajuda junto dos servigos de cuidados
médicos A13-

e Existe pouca ou nenhuma formacao estruturada sobre o reconhecimento da deméncia e
gestao da mesma, em qualquer nivel do servico de saude.

¢ N3&o existe eleitorado capaz de pressionar o governo ou os politicos no sentido de
proporcionarem servigos de cuidados com maior capacidade de resposta aos casos de
deméncia 9.

¢ As familias sdo os principais cuidadores, mas desempenham este papel com pouco ou
nenhum apoio ou compreenséao por parte de outros individuos ou agéncias.

As pessoas com Alzheimer e outras deméncias sao frequente e especificamente excluidas
de cuidados de saude ao domicilio, onde este existe, e é-lhes muitas vezes negada a
admissdo em instalagdes hospitalares 413, O comportamento perturbado, comum entre
pessoas com deméncia, é particularmente mal entendido, o que leva ao estigma, censura e
angustia para com os cuidadores 44,

O problema do pouco conhecimento em relagdo a doencga nao esta certamente limitado aos
paises de baixo e médio rendimento. Por exemplo, a National Dementia Strategy do Reino
Unido destaca o estigma (prevenindo a discuss&o do problema) e duas das falsas crencgas
(que a deméncia faz parte do processo natural de envelhecimento e que nada pode ser
feito), como os principais factores ligados & inactividade para procurar ou oferecer ajuda 9.
No Reino Unido, as pessoas aguardam normalmente trés anos antes de relatarem os
sintomas de deméncia ao seu médico, 70% dos cuidadores reportam nao ter conhecimento
dos sintomas de deméncia antes do diagnostico e 58% dos cuidadores acredita que

os sintomas fazem parte do processo natural de envelhecimento 419, Apenas 31% dos
médicos de cuidados primarios de salde acredita terem recebido formacéo suficiente para
diagnosticarem e lidarem com casos de deméncia 7,

As necessidades de cuidados de saude dos idosos, tém sido desde ha muito colocadas em
segundo plano nas politicas de saude publica globais. Isto esta actualmente a mudar, devido
em parte ao facto do envelhecimento demografico (a populagcéo esta a ficar “grisalha”)

estar a evoluir mais rapidamente do que previamente previsto em todas as regides do
mundo, particularmente na China, india e América Latina ®2. Até 2020, o sector mais velho
da populacédo tera aumentado 200% nos paises de baixo e médio rendimento, quando
comparado com 68% no mundo desenvolvido ®3, (Consultar na pagina 17 a definicéo

de paises de rendimento baixo, médio e alto.) Com este aumento, as doengas crénicas

nao transmissiveis, assumem uma importancia crescente nos paises de baixo e médio
rendimento. As doencas crénicas s&o ja a principal causa de morte em todas as regides do
mundo, excepto na Africa Subsariana 9.

Em 2004, a ADI reuniu um painel de especialistas internacionais para reverem as evidéncias
sobre a prevaléncia da deméncia e para estimarem a prevaléncia da deméncia em cada
regido do mundo, o nimero actual de pessoas afectadas e os aumentos previstos ao

longo do tempo. Os resultados foram publicados em The Lancet em 2005. De acordo com
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este artigo, em 2001, 24,2 milhdes de pessoas viviam com deméncia em todo o mundo,
desenvolvendo-se 4,6 milhdes de novos casos anualmente ® (semelhante a incidéncia
global de AVC néo fatal) 7. Dois tergos de todas as pessoas com deméncia vivem em
paises de baixo ou médio rendimento. Prevé-se que o seu numero duplique a cada 20 anos,
atingindo mais de 80 milhdes até 2040, com um aumento muito mais acentuado em paises
de baixo e médio rendimento do que em paises de alto rendimento.

No entanto, varios factores apontavam para a necessidade de actualizar as estimativas

de prevaléncia. A base das estimativas de prevaléncia de deméncia usadas pela Lancet/
ADI eram relativas a 2001, com projec¢des para 2020 e 2040. Uma vez que faltavam dados
sobre a prevaléncia em muitas regides do mundo e estes eram inconsistentes noutras
onde existiam poucos estudos e estimativas muito diferentes, estas estimativas foram
consideradas “provisérias” B9, Havia uma escassez particular de estudos epidemioldgicos
publicados na América Latina 82022, em Africa®'9, na Russia, no Médio Oriente e

na Indonésia. Como resultado, o julgamento consensual do painel de especialistas
internacionais baseou-se em desenvolver as estimativas. Desde a criagcdo das estimativas
de base, ocorreu um dramatico e rapido aumento da populagao de idosos; por conseguinte
existe um maior nimero de idosos em risco de desenvolver deméncia.

Para além disso, a base global de evidéncias foi alargada consideravelmente. Foram
realizados novos estudos em Espanha 82324, |talia B2% e nos EUA 29, assim como se
registou uma proliferagcdo de estudos em paises com baixo e médio rendimento e outras
regides e grupos anteriormente mal representados na documentagéo. Esta documentacéo
inclui: estudos da ADI 10/66 Dementia Research Group realizados no Brasil, Cuba,
Republica Dominicana, Peru, México, Venezuela, india e China 327, e estudos de nova
prevaléncia do Brasil 823, Peru 829, Cuba ®30, Venezuela ®3"), China ®32), Coreia 33, india 634,
Tailandia ®3%, Australia (povo indigena) %9, Guam ®%7), Polonia ®%® e Turquia ®3° Para além do
mais, a actualizacéo do relatério Global Burden of Disease (GBD) realizado pela Organizagao
Mundial de Saude (OMS), da um impulso para rever a documentacéo e avaliar até onde é
possivel (em algumas ou em todas as regides) resumir a evidéncia sobre a prevaléncia da
deméncia realizando metanalises dos dados disponiveis, em vez de confiar no consenso
dos especialistas.

As diferengas na abordagem entre as anteriores estimativas da Lancet/ADI e as novas
estimativas utilizadas neste relatério estdo resumidas na Tabela 1.

Tabela 1
Lancet/ADI Aktuelle Beurteilung
Estratégia de 0 tempo e recursos limitados ndo permitiram Revisdo sistematica total, com critérios
investigacao uma reviséo total e sistematica de inclusdo/exclusdo, termos de pesquisa
especificados e varias bases de dados
Sub-divisdes regionais |Estimativas fornecidas para 14 regiées do mundo | Estimativas fornecidas para 21 Regides do mundo
da OMS da OMS Global Burden of Disease
Método para gerar Estimativas regionais foram geradas a partir As estimativas regionais foram geradas, sempre
estimativas regionais | do consenso do painel de peritos de Delphi que possivel, a partir de uma metanalise
orientado por todas as evidéncias disponiveis. quantitativa
Estratificacdo das A prevaléncia especifica por idade em faixas Prevaléncia especifica por idade e sexo em faixas
estimativas de etdrias de de cinco anos até aos 85 e mais etéarias de cinco anos até aos 90 e mais
prevaléncia
Ano base 2001 2010
Projeccbes para o 2020/2040 2020/2030/2040/2050
futuro
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A metodologia utilizada esta descrita no relatério completo e pode ser encontrada online
em: www.alz.co.uk/worldreport. Foram utilizadas 135 publicagdes com a descricéo de 147

estudos.

A Tabela 2 apresenta um resumo da dimens&o da populagcao mais idosa por Regido GBD

(Global Burden of Disease) e os nUmeros da populagéo estudada.

Resultados

A base de evidéncias era suficiente em termos de nimero de estudos e sua qualidade e
cobertura, permitindo realizar metanalises de 11 das 21 regides GBD: Europa Ocidental,
Ameérica do Norte, América Latina (combinando a América Latina dos Andes, a Central, a do
Sul e as regides Tropicais), Paises de Rendimento Elevado da Asia-Pacifico, Australasia, Asia
Oriental, Sudeste Asiatico e Sul da Asia.

A prevaléncia estimada para todos os individuos com 60 anos e mais, padronizados para
a Europa Ocidental, pode ser comparada directamente entre as 21 regides GDB (Figura 2).

Tabela 2

Cobertura por regido relativamente a dimensao das populagdo mais velha

Numero de

Populacéo estudos Nimero de Populacao

com mais | elegiveis sobre estudos/ 10 total estudada/

de 60 anos | prevaléncia da milhdes de Populacéo total | milhdes de
Regiao (milhoes) deméncia populagéo estudada populagéo
AsIA 406,6 73 1,7 193924 477
Australasia 4,8 4 8,3 2223 462
Asia Pacifico, Alto rendimento 46,6 22 47 31201 669
Asia, Central 72 0 0,0 0 0
Asia, Oriental 171,6 34 2,0 142402 830
Asia, Sul 124,6 7 0,6 11905 96
Asia, Meridional 51,2 8 1,0 4164 81

Oceania

Europa, Ocidental

0,

97,3

5

20,3

2029

9 1
EUROPA 160,2 61 3,8 80882 504
6 58 813

79043

4116

Europa, Central

23,6

4

0,8

1839

78

Europa do Leste

Ameérica do Norte

39,3

63,7

1

8
13

Desconhecido

0,3 =
AMERICAS 120,7 p 2,3 85053 705
2,0 600

38205

Caribe 5,1 4 79 24425 4831
América Latina, Andes 4,5 3 6,7 3465 769
América Latina, Central 19,5 4 2,0 6344 325
Ameérica Latina, Sul 8,7 1 1,1 4689 537
3
5

América Latina, Tropical 19,2 1,6 5925 308
Africa Norte / Médio Ori 31,1 2 0,6 3019 97
Africa Subsariana, Central 3,9 0 0,0 0 0
Africa Subsariana, Oriental 16,0 0 0,0 0 0
Africa Subsariana, Sul 4,7 1 2.1 150 32
Africa Subsariana, Ocidental 15,3 2 1,3 3424 223
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Existe uma variag&o quatro vezes superior em prevaléncia geral, entre 2,07% (Africa
Subsariana, Ocidental) e 8,50% (América Latina). No entanto, a maior parte das taxas de
prevaléncia estimadas cifram-se entre 5% e 7%. A principal causa da variagao é claramente
uma prevaléncia estimada muito baixa nas quatro regides da Africa Subsariana.

Estimativa do numero de pessoas com
deméncia

Ap0s ter aplicado estimativas de prevaléncia especificas relativas a idade, ou idade e sexo,
as projeccdes de populacdo das Nagdes Unidas, estima-se que em 2010, 35,6 milhdes

de pessoas em todo o mundo irdo viver com deméncia. Prevé-se que este nimero quase
duplique a cada 20 anos, atingindo os 65,7 milhées em 2030 e os 115,4 milhdes em 2050.
Grande parte desse aumento pode ser claramente atribuido ao aumento do nimero de
pessoas com deméncia em paises de baixo e médio rendimento (Figura 1, pagina 2). Em
2010, 57,7% de todas as pessoas com deméncia deverao viver em paises de baixo e médio
rendimento, aumentando para 63,4% em 2030 e para 70,5% em 2050.

As estimativas actualizadas para 2020 (48,1 milhdes) e para 2040 (90,3 milhdes) podem ser
directamente comparadas com as estimativas de consenso anteriores da Lancet/ADI que
apontavam para 42,7 milhées em 2020 e 82,0 milhdes em 2040. As novas estimativas sao
aproximadamente 10% mais elevadas.

As primeiras projec¢des de aumento do nimero de pessoas com deméncia indicavam que
as regides do mundo se dividiam em trés grandes grupos:

e As regides desenvolvidas comegavam com um numero elevado, e deveriam sofrer um
aumento proporcional moderado.

e A América Latina e a Africa, comecavam com um niimero baixo, e deveriam sofrer um
aumento particularmente rapido.

Figura 2
Prevaléncia estimada de deméncia para os individuos com 60 anos e mais, padronizada
para a populacao da Europa Ocidental, por regidao GBD

% de prevaléncia padronizada
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e Alndia, a China, e os seus vizinhos do Sul da Asia e Pacifico Ocidental, comegaram com
um numero elevado, e devem também sofrer um crescimento relativamente rapido.

Nas mais recentes projeccgdes, € observado um padrdo semelhante; estas alteragdes
resultam principalmente do crescimento da populagéo e do envelhecimento demografico.
Nos proximos 20 anos, o numero de pessoas com deméncia devera crescer 40% na
Europa, 63% na América do Norte, 77% no cone sul da América Latina e 89% nos paises
desenvolvidos da Asia-Pacifico. Em comparacéo, o aumento da percentagem devera ser
117% na Asia Oriental, 107% no Sul da Asia, 134-146% no resto da América Latina e 125%
no Norte de Africa e no Médio Oriente. Ver tabela 3.

Tabela 3

Populacao total acima dos 60, estimativa bruta da prevaléncia de deméncia (2010), niimero estimado
de pessoas com deméncia (2010, 2030 e 2050) e aumentos proporcionais (2010-2030 e 2010-2050) por

regiao do mundo GBD

Regiao GBD Populacdo | Estimativa Nimero de pessoas com Aumentos
acimados | bruta de deméncia (milhdes) proporcionais (%)
60 (milhdes) | prevaléncia
(%)
2010 2010 2010 2030 2050 | 2010-2030 | 2010-2050

AsiA 3,9 15,94 33,04 60,92 107 282
Australasia 4,82 6,4 0,31 0,53 0,79 71 157
Asia-Pacifico 46,63 6,1 2,83 5,36 7,03 89 148
Oceania 0,49 4,0 0,02 0,04 0,10 100 400
Asia, Central 716 4,6 0,33 0,56 1,19 70 261
Asia, Oriental 171,61 3,2 5,49 11,93 22,54 117 311
Asia, Sul 124,61 3,6 4,48 9,31 18,12 108 304
Asia, Sudeste 51,22 4.8 2,48 5,30 11,13 114 349
EUROPA 160,18 6,2 9,95 13,95 18,65 1] 87
Europa, Ocidental 97,27 72 6,98 10,03 13,44 44 93
Europa, Central 23,61 47 1,10 1,57 2,10 43 91
Europa, Leste 39,30 48 1,87 2,36 3,10 26 66
AMERICAS 120,74 6,5 7,82 14,78 27,08 89 246
América do Norte 63,67 6,9 4,38 713 11,01 63 151
Caraibas 5,06 6,5 0,33 0,62 1,04 88 215
América Latina, Andes 4,51 5,6 0,25 0,59 1,29 136 416
América Latina, Central 19,54 6,1 1,19 2,79 6,37 134 435
América Latina, Sul 8,74 7,0 0,61 1,08 1,83 s 200
América Latina, Tropical 19,23 515 1,05 2,58 5,54 146 428
AFRICA 71,07 2,6 1,86 3,92 8,74 111 370
Norte de Africa / Médio Oriente 31,11 3,7 1,15 2,59 6,19 125 438
Africa Subsariana, Central 3,93 1,8 0,07 0,12 0,24 71 243
Africa Subsariana, Oriental 16,03 2,3 0,36 0,69 1,38 92 283
Africa Subsariana, Sul 4,66 2,1 0,10 0,17 0,20 70 100
Africa Subsariana, Ocidental 15,33 1,2 0,18 0,35 0,72 94 300
MUNDO 758,54 4,7 35,56 65,69 115,38 85 225
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Relacionamento entre a Alzheimer e outras
deméncias e a mortalidade e morbilidade

Uma revisdo sistematica da documentacao sobre disfungao cognitiva, deméncia e
mortalidade, revelou um risco relativo ligeiramente mais elevado de 2,63 para o efeito da
deméncia e uma relacdo dose-resposta entre o nivel de disfuncédo cognitiva e uma maior
mortalidade ©4. Os dois estudos sobre deméncia e mortalidade realizados em paises de
baixo e médio rendimento registaram ambos alguns efeitos de maior dimens&o: 5,16 no
Brasil ©%) e 2,83 na Nigéria (0.

De acordo com os numeros GBD mais recentes (relativos a 2004) a Alzheimer e outras
deméncias contribuem com 0,8% de todos os anos de vida perdidos ajustados por
incapacidade (DALYs) em todo o mundo, 1,6% dos anos vividos com incapacidade e 0,2
dos anos de vida perdida©?. Uma vez que a deméncia é essencialmente uma doenca de
pessoas mais idosas, a contribuicdo proporcional € muito maior entre os que tém 60 anos
ou mais: 4,1% de DALYSs, 11,3% de anos vividos com incapacidade e 0,9% de anos de vida
perdidos. Uma importante conclusao do relatorio GBD é que as doengas crénicas nao
transmissiveis se estao a tornar rapidamente a causa dominante de problemas de salde em
todas as regides em vias de desenvolvimento, & excepcéo da Africa Subsariana ®9).

O relatério GBD indica que a Alzheimer e outras deméncias sdo a principal causa de
incapacidade em idades avangadas. E mais provavel que as pessoas mais idosas tenham
varias condi¢des de saude cronicas. Essas condigdes interagem de formas complexas
para criar dificuldades na execucao de tarefas e actividades importantes (incapacidade) e
na determinacéo da necessidade de cuidados (dependéncia). A deméncia tem um impacto
desproporcional na capacidade de viver uma vida independente. Nos paises desenvolvidos,
onde esta disponivel o cuidado a longo prazo através da institucionalizagéo, o inicio do
declinio cognitivo € muitas vezes o que precipita a institucionalizagdo, enquanto que as
pessoas com varias incapacidades muito graves que surgem da incapacidade fisica,
continuam a receber cuidados em casa prestados pelos servicos comunitarios. Cerca de
trés quartos ou mais dos residentes em casas de repouso tém deméncia €7, sendo que

as estimativas da proporcao de todas as pessoas com deméncia que vivem em casas de
repouso varia entre um tergo €7 e metade €101,

Nos paises desenvolvidos, existe muita documentacao sobre os factores associados a
institucionalizagéo entre os idosos. Numa metanalise abrangente de 77 estudos longitudinais
baseados na comunidade realizados nos EUA €', a incapacidade cognitiva foi de longe

a condicao de saude com mais forte previsdo de institucionalizagdo, aumentando o risco
duas vezes e meia. Em comparac&o, o aumento dos riscos institucionalizagdo associada

ao cancro (1,15), hipertensao (1,04) e diabetes (1,35) foram modestos, embora ndo tenha

Os cuidados adequados
prestados em grupo, envolvem

o cuidado individualizado. O
pessoal no centro de cuidados
de dia em Cochin, na india,
compreende a necessidade

de encontrar actividades com
significado para os participantes,
tendo em conta os seus
antecedentes e as suas actuais
capacidades. Esta mulher, que
ja foi professora de matematica,
gosta de escrever nUmeros em
papel ou no quadro. O centro
adquiriu 0 quadro para a ajudar a
sentir-se ligada ao seu passado,
experimentando antigos prazeres.
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sido encontrada associacao entre a institucionalizacao e a doenga cardiovascular, artrite ou
doencga pulmonar.

Nos paises de baixo e médio rendimento, a assisténcia domicilidria geralmente ndo existe, e
os cuidados sao tipicamente prestados em casa por familiares.

Adicionar anos a vida e vida aos anos

Diferentes doencgas crénicas parecem ter impactos substancialmente diferentes ao nivel da
incapacidade e da mortalidade. A doencga cardiovascular e o cancro contribuem muito mais
para a mortalidade do que para a incapacidade (©2. As intervencées bem sucedidas nestas
doencas, podem acrescentar anos de vida. O impacto da deméncia é sentido muito mais
ao longo de anos vividos com a incapacidade. As intervencdes podem prevenir ou atrasar
a incapacidade, acrescentando “vida aos anos”. Na pratica, como é que os governantes e
médicos decidem como atribuir recursos tendo em conta estas prioridades?

Vamos ver o exemplo de um pais. No Reino Unido, é gasto muito mais dinheiro em cuidados
de saude para doencas cardiovasculares e cancro do que em cuidados de saude para
deméncia. O custo anual do Servico Nacional de Saude do Reino Unido (NHS) para tratar a
doencga coronaria e a hipertenséo foi estimado em 4,3 mil milhées de libras (6,9 mil milhdes
de délares). Outros 2,3 mil milhdes de libras (3,7 mil milhdes de ddlares) sdo gastos no
tratamento dos AVC (Institute of Actuaries). O custo dos cuidados com o cancro no Reino
Unido foi calculado em 2,1 mil milhes de libras (3,4 mil milhGes de ddlares) ©17), mas este
numero é baixo quando comparado com outros nimeros a nivel internacional; 10% dos
gastos totais com cuidados de saude no Reino Unido comparados com 40% estimados nos
EUA €1, No recente relatério do Reino Unido sobre Deméncia, o tratamento da deméncia
implica um custo para o Servico Nacional de apenas 1,4 mil milhées de libras (2,2 mil
milhdes de délares) €7,

Outro indicador da prioridade atribuida as diferentes doencas crdnicas € a contribuicao
dada ao esforco de investigacao para cada uma. Nos EUA, os Institutos Nacionais de Saude
reportaram uma despesa com investigagdo em 2008 de 5,6 mil milhdes de ddlares para o
cancro, 2,3 mil milhdes de dodlares para a doenga cardiovascular e AVC e 0,4 mil milhdes de
ddlares para a deméncia. Internacionalmente, o esforgo de investigacéo pode ser faciimente
avaliado através das publicagdes de investigagao listadas no Index Medicus. Uma pesquisa
da PubMed/Medline para os ultimos 10 anos identificou 701.876 publicacdes relacionadas
com o cancro, 476.487 relacionadas com doencas cardiovasculares, 233.872 relacionadas

Figura 3

Relacdo do esforco de investigacao (publicacdes nos ultimos 10 anos) com contribuicdes
para mortalidade (anos de vida perdidos) e incapacidade (anos vividos com incapacidade),
relativo as seis principais doencas crénicas
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com disturbios mentais, 87.973 relacionadas com AVC, 64.080 relacionadas com artrite e
44168 relacionadas com deméncia.

A correlagao entre o esforco de investigacédo (nimero de publicagdes), contribuicéo para a
mortalidade (anos de vida perdidos) e contribuicao para a incapacidade (anos vividos com
incapacidade), é apresentada na Figura 3. Existe claramente uma correlagao inversa entre a
contribuicao destas doencas crénicas para os anos vividos com incapacidade e o esforco
de investigagdo. Quanto mais incapacitante € a doenga, menos tem sido investigada.

De modo oposto, existe uma forte corelagao positiva entre os anos de vida perdidos e o
esforgo de investigagéo, quanto mais a doenga contribui para a mortalidade, mais tem sido
investigada.

O custo global da deméncia

Um grupo de investigacdo do Karolinska Institute da Suécia tentou calcular o custo mundial
da deméncia em 2005 2349, Este cifrava-se nos 315 mil milhdes de ddlares por ano,

dos quais 227 mil milhdes (72% do total mundial) era financiado pelos paises de elevado
rendimento e 88 mil milhdes (28% do total) por paises de baixo e médio rendimento. A
estimativa detalhada destes custos esta representada na Figura 4. Pode verificar-se que os
cuidados informais (familia) sdo usados muito mais frequentemente em paises de fracos
recursos, onde existem poucos servigcos formais de satide ou assisténcia social ©42. Os
cuidados informais representam 56% dos custos em paises de baixo rendimento, 42% em
paises de médio rendimento e 31% em paises de elevado rendimento ©4), O custo anual por
pessoa com deméncia varia entre 1.521 délares nos paises de baixo rendimento, até 4.588
délares nos paises de médio rendimento e 17.964 ddlares em paises de elevado rendimento.

Os custos dos cuidados com deméncia estdo a aumentar rapidamente nos paises de baixo
e médio rendimento 23, No entanto, a auséncia de informagao sobre os custos directos
com Alzheimer e outras deméncias € um importante obstaculo para se avaliar os custos
em paises de baixo e médio rendimento. No entanto, as razdes que foram atribuidas ao
aumento dos custos sdo:

e Rapido aumento do nimero de pessoas com deméncia nessas regides

¢ Aumento substancial dos salarios médios, usado para calcular o custo de oportunidade
ou custo de substituicao do cuidado informal

¢ Custos muito elevados com os cuidados de salde pagos directamente reportados por
alguns paises de rendimento médio €38

P Figura 4
Mil milnges US$ Wimo et al calculou o custo
250 global para a sociedade em
I Custos directos 2005 da Alzheimer e outras
Cuidados informais deméncias, atribuivel a custos
200 directos e indirectos, em paises

de elevado rendimento (HIC)
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Muito pouco feito em relagdo a avaliagdo dos custos econémicos da deméncia em

paises de baixo ou médio rendimento. Existem varias razdes para isto, incluindo a falta de
economistas com formag&o em saude, a baixa prioridade dada a deméncia e o estado
pouco desenvolvido dos servicos prestados a pessoas com deméncia; no entanto, o
obstaculo fundamental tem sido a auséncia de conjuntos de dados disponiveis %), Dado
que as necessidades das pessoas idosas frageis irdo em breve dominar os orcamentos de
saude e servigos sociais nestas regides, é necessario obter mais dados urgentemente.

Cuidados

Por todo o0 mundo, a familia continua a ser a base dos cuidados prestados aos mais

idosos que perderam a capacidade de viverem uma vida independente. Nos paises
desenvolvidos, muitos dos quais possuem sistemas de salde e assisténcia social alargados,
o papel das familias e a sua necessidade de apoio, &€ muitas vezes ignorado. Nos paises

em desenvolvimento, a fiabilidade e universalidade do sistema de cuidados familiar &
frequentemente sobrevalorizada 1819,

Todas as pessoas com deméncia sofrem de pelo menos algum grau de incapacidade
funcional. Isto ndo implica que se deve considerar que todas precisam de cuidados. O
entrevistador avaliou as necessidades de cuidados de todos os que participaram nos
estudos baseados na populagdo do 10/66 Dementia Research Group realizados na América
Latina, india e China; a necessidade de cuidados entre os que sofrem de deméncia (CDR 1
ou superior) encontra-se resumida na Figura 5. Em quase todos os locais, entre 50 e 70%
dos doentes com Alzheimer e outras deméncias, foram classificados como necessitando
de cuidados e, muitos deles, necessitando de “muitos cuidados”. As necessidades de
cuidados variavam conforme o nivel de deméncia, sendo 30% dos que tém uma deméncia
ligeira, 69% dos que tém deméncia moderada e 88% dos que sofrem de deméncia grave
necessitam de muitos cuidados.

Daphne e a sua avo, Lara, visitaram a mae de Lara’, Margie, no dia de Acgcao de Gragas numa comunidade
em Houston, Texas, onde vivem idosos com Alzheimer a “Silverado Senior Living Alzheimer’s”. Daphne ficou
triste pela perda de aptiddes de comunicacao verbal da Margie. Lara convenceu Daphne a falar-lhe sobre

o recital de piano que iria dar no dia seguinte. Apds ter conseguido a sua atencdo, Margie assinalou nao
verbalmente que tinha ouvido a histéria da sua bisneta.
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O estudo piloto multi-centro do 10/66 Dementia Research Group incluiu 706 cuidadores
de pessoas com Alzheimer e outras deméncias na América Latina, india e China (€29, O
estudo EUROCARE incluiu 280 cénjuges que cuidam dos seus parceiros com Alzheimer
em 14 paises Europeus €22, Em ambos os estudos, e em quase todos os cenarios, a maior
parte dos cuidadores eram mulheres. Na Europa, 85% ou mais dos casais (onde um tinha
Alzheimer ou outra doenca, e 0 seu cénjuge cuidava dele) viviam sozinhos. Em contraste,
nos estudos piloto 10/66, as pessoas com Alzheimer ou outro tipo de deméncia, viviam
normalmente em grandes agregados familiares, com familias numerosas, onde um quarto
ou metade dos agregados incluiam trés geracgdes (¢, incluindo criangas com menos de
16 anos de idade. A organizagao de vida das pessoas com deméncia e as caracteristicas
dos seus cuidadores foram também analisadas nos estudos tendo como base a populagao
10/66 Dementia Research Group, onde 1345 pessoas com deméncia foram estudadas em
11 locais da América Latina, China e india. Nesses paises, viver sozinho ou apenas com o
cbnjuge era pouco comum — a regra era viver com criangas adultas ou enteados, muitas
vezes também com criangas com idade inferior a 16 anos. No entanto, na China urbana,
mais de um terco das pessoas com deméncia vivia apenas com o seu cénjuge. Em todos
os locais, para além da China rural, a esmagadora maioria dos cuidadores era mulheres,
normalmente as filhas, ou noras que cuidavam de um parente. Apenas na China foi
identificado ser comum o conjuge ser o principal cuidador.

Uma recente revisdo da bibliografia €23 identificou 27 estudos, predominantemente de
paises com elevado rendimento, que forneciam informagéo sobre o tempo despendido
como cuidador. Os cuidadores das pessoas com Alzheimer e outras deméncias, gastam
em média 1,6 horas diariamente a ajudar em actividades pessoais essenciais a vida
quotidiana (incluindo lavar, vestir, pentear, comer). Se acrescentarmos o tempo gasto com
actividades quotidianas que utilizam instrumentos (tais como cozinhar, fazer compras, lavar
roupa, finangcas domésticas) este niUmero aumenta para 3,7 horas, e quando foi também
considerada a supervisao geral, a média foi de 7,4 horas por dia.

Figura 5

A prevaléncia de necessidades de cuidados entre as pessoas com deméncia (estudos com
base na populacio 10/66 Dementia Research Group, versao dos dados 2.2)
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Consequéncias da prestacao de cuidados

As consequéncias negativas da prestacédo de cuidados ja foram vastamente estudadas.

No entanto, a maior parte dos familiares e amigos que prestam cuidados informais tem
orgulho do seu papel e vé muitos aspectos positivos. No Canada, 80% de uma amostra
representativa a nivel nacional de cuidadores de pessoas com deméncia foram capazes

de identificar aspectos positivos quando Ihes foi pedido para o fazerem €24, Entre estes
incluiam-se: companheirismo (23%), realizagao (13%), satisfagao (13%), proporcionar
qualidade de vida (6%) e ter um propésito ou objectivo (6%). Apesar disso, os cuidadores de
pessoas com deméncia sentem também niveis elevados de tensao, morbilidade psicolégica
e, possivelmente, saude fisica prejudicada.

Nos EUA, mais de 40% dos familiares e outros cuidadores ndo pagos das pessoas com
deméncia classificam o stress emocional associado a prestacdo de cuidados como elevado
ou muito elevado. E interessante notar que, em paises de baixo ou médio rendimento ©28),

o facto de fazerem parte de um grande agregado familiar, atenua ligeiramente a presséo
sentida pelo principal cuidador, as redes tradicionais de cuidados a familia forneciam

pouca proteccao; os niveis de pressao do cuidador eram, em geral, tdo elevados como os
observados no projecto Europeu EUROCARE (€22,

Varios estudos reportaram niveis muito elevados de morbilidade psicolégica entre os
cuidadores de pessoas com deméncia, 40% a 75% no EUROCARE €22, sendo o mesmo
intervalo de prevaléncia observado em 21 dos 24 centros piloto 10/66 ©8). Uma revisiao
sistematica recente identificou 10 estudos que analisaram a prevaléncia de importantes
disturbios depressivos entre os cuidadores de pessoas com deméncia, usando entrevistas
clinicas estruturadas, tendo esta variado entre 15 e 32% (©29, Em seis desses estudos,

a prevaléncia de uma grande depresséo foi comparada com a de uma amostragem de
controlo, sendo a prevaléncia em cuidadores entre 2,8 e 38,7 vezes mais elevada.

Risadas e bons momentos sé&o importantes para todos, mas estes por vezes faltam as pessoas com
deméncia. Este cuidador numa unidade com doentes Alzheimer em Kyoto, soube trazer bom humor, risadas e
boa disposicdo as pessoas com quem trabalhava.
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Do reconhecimento a accao

Em alguns paises, tal como na Australia, Francga, Coreia do Sul e Inglaterra, a deméncia
€ agora uma prioridade na area da saude, tendo sido langados planos de accdo. Os
principais elementos desses planos sédo o de sensibilizar o publico em geral e os
profissionais de saude para esta tematica; melhorar o diagndstico, tratamento e servigcos
de cuidados a longo prazo; e aumentar a capacidade de resposta dos sistemas de
cuidados de salde ao desafio da “epidemia da deméncia”.

A ADI desenvolveu um modelo de ac¢do em sete fases visando o planeamento de
servicos dedicados a deméncia e uma abordagem regular aos paises com recursos
limitados. Estes sao os passos praticos que todos os governos podem tomar, para
melhorar a qualidade de vida das pessoas com deméncia e seus cuidadores.

Uma abordagem regular nos paises com baixo e médio rendimento esta ilustrada na
Figura 6. Centra-se inicialmente na sensibilizagdo e compreensao e a partir dai, passa
para a reducao de risco e questdes subjacentes de capacitacédo e desenvolvimento de
recursos. O desenvolvimento do servico comega nos cuidados primarios antes de serem
considerados os cuidados secundarios, pois sera mais justo, beneficiando mais pessoas
com deméncia e as respectivas familias. Possui o potencial para prevenir ou pelo menos
atrasar a necessidade de servigos institucionais dispendiosos que poucas familias
podem suportar. Em paises onde o financiamento dos cuidados de salude é severamente
limitado, € essencial comegar com iniciativas que tenham o maximo impacto junto de
tantas pessoas quanto possivel.

Embora o aumento da sensibilizagdo das pessoas possa parecer isolado, na pratica
deve ser considerado em paralelo com a capacitagcéo pois quando a consciencializagdo
aumenta, podem também aumentar as expectativas de que os servigos de saude

e cuidados tenham capacidade para responder da mesma forma. Melhorando a
capacidade dos trabalhadores primarios dos cuidados de saude fornecerem informacgéo,
aconselhamento e treino, sera possivel aos cuidadores da familia melhorarem as suas
aptidées como cuidadores e, assim, reduzirem as pressoes sobre si proprios, sendo
dado o primeiro passo para desenvolver servigos dedicados a deméncia.

Figura 6
Abordagem regular ao desenvolvimento do servico a doentes com deméncia
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Conclusoes

As estimativas detalhadas apresentadas constituem a melhor base actualmente disponivel
para a definicao de politicas, planeamento e também para a atribuicdo de recursos de saude
e bem-estar.

Nos paises de elevado rendimento, o nimero e pessoas com Alzheimer ou outras
deméncias continua a aumentar — particularmente entre a populagao acima dos 85 anos. A
implementacao e financiamento de medidas que satisfagam as necessidades de cuidados

a longo prazo das pessoas com Alzheimer ou outras deméncias, incluindo o apoio aos
familiares que delas cuidam, € uma prioridade politica cada vez mais urgente. A necessidade
de cuidados a nivel de salde e social, do grande e crescente nimero de idosos frageis e
dependentes, deve ser também um assunto de grande preocupacéo junto dos governantes
dos paises de baixo e médio rendimento.

Estas alteracdes demograficas e o impacto crescente da deméncia tornam imperativo

que os governos tomem acgdes urgentes para melhorar os servigos prestados em casos
de deméncia nos seus proprios paises. Quer o0 modelo de sete fases para planear os
servicos destinados a deméncia, quer a abordagem regular ao desenvolvimento de servicos
destinados a deméncia, propostos pela Alzheimer’s Disease International, fornecem as
estruturas que permitem a sua viabilizagdo. Ao considerar a deméncia uma prioridade da
saude mundial, a OMS assume a lideranca e encoraja 0s governos nacionais para que
tomem as acg¢des necessarias.

Se as politicas do governo forem bem formuladas e planeadas tendo em conta as
projeccoes descritas neste relatério, sera de prever um inevitavel desvio dos gastos

com recursos beneficiando as pessoas mais idosas e as suas consequéncias serao
atenuadas ®". Se, como parece provavel, os padrdes de vida inicial e final da morbilidade
e mortalidade convergirem com as do ocidente desenvolvido, as taxas de prevaléncia da
Alzheimer e outras deméncias seguirao 0 mesmo rumo. Para além disso, assumindo que
a taxa de prevaléncia permanece constante, as implicacdes nas taxas de crescimento do
numero de pessoas com Alzheimer e outras deméncias nas regides em desenvolvimento
poderao ser significativamente subestimadas.

Os esforgos para melhorar a qualidade e disponibilidade de cuidados, assim como os
esforgos para procurar tratamentos mais eficazes para a doenga de Alzheimer e outras
deméncias, devem ser realizados em conjunto com um investimento urgente em medidas
de prevencdo primérias da doenca. E necessaria mais investigacéo de forma a identificar
factores de risco alteraveis da Alzheimer e outras deméncias. Entretanto, uma prevengéo
primaria deve centrar-se nos objectivos sugeridos pelas actuais evidéncias: factores de risco
de doenca vascular, incluindo hipertensao, tabagismo, diabetes tipo Il e hiperlipidemia.

Jacqueline numa sessao de terapia de
reminiscéncia em 2008 em Nice, Franca. A
terapia de reminiscéncia baseia-se na evocagao
de antigas memdrias e autobiografias. A
partilha destas memaorias em grupo, por vezes
com ajuda de fotografias e outros objectos,
ajuda a promover trocas sociais e, através
desta comunicagéo, é melhorada a qualidade
de vida das pessoas com deméncia e dos
familiares que cuidam delas.
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Orientacoes futuras

E necessario envidar esforcos em todas as regides do mundo, de forma a monitorizar as
tendéncias em taxas de incidéncia e prevaléncia da Alzheimer e outras deméncias. As
estimativas serdo agora actualizadas regularmente em relatérios futuros realizados pela
ADI. A actual base de evidéncias constitui uma referéncia sélida. Uma imagem mais nitida
da incidéncia global e prevaléncia da Alzheimer e outras deméncias ira surgir a medida que
mais evidéncias sejam recolhidas nas regides actualmente pouco representadas.

Documentacao

No interesse da transparéncia e colaboracao cientifica internacional, toda a documentagéo
utilizada neste relatorio esta disponivel em: www.alz.co.uk/worldreport, incluindo o ficheiro
de dados com caracteristicas do estudo extraidas e dados de prevaléncia.

O Relatorio completo sobre a doenga de Alzheimer no mundo e os materiais de apoio — do
qual esta é uma versao condensada — encontra-se também em: www.alz.co.uk/worldreport.

Definicao de paises com baixo, médio e elevado
rendimento

O critério do Banco Mundial para classificar as economias € o seu rendimento nacional bruto
(GNI) per capita. Este era anteriormente designado por produto interno bruto (PIB).

e Regides geograficas: As classificacoes e dados reportados para regides geograficas
referem-se apenas a economias de baixo rendimento e médio rendimento. As economias
de baixo rendimento e médio rendimento sdo por vezes designadas por economias em
desenvolvimento. A classificagcao por rendimento nao reflecte necessariamente o seu
estado de desenvolvimento.

¢ Grupo de rendimento: As economias estéo divididas nos seguintes grupos, de acordo
com o GNI per capita de 2008. As classificagcoes de rendimento sdo definidas todos os
anos no dia 1 de Julho.
- Baixo rendimento: $975 ou menos
- Rendimento médio baixo: $876-$3.855
- Rendimento médio alto: $3.856-$11.905
- Rendimento alto: $11.906 ou mais

Regides GBD (Global Burden of Disease) incluidas em metanalises: (ver pagina 6)

e Asia - Australasia
- Asia-Pacifico, Alto Rendimento
- Asia, Este
- Asia, Sul
- Asia, Sudeste
e FEuropa - Europa, Ocidental
e Américas - América do Norte
- América Latina (quatro regides)
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Len e Bette estdo casados ha 63 anos. Ele cuidou dela em casa no Ohio, EUA, durante os primeiros anos

das suas dificuldades cognitivas, até que os seus devaneios e outros problemas, levaram o médico e os

seus filhos a insistir que fosse institucionalizada. Len esta devastado por tudo o que ela perdeu e ele também
perdeu. “Em casa deixei tudo como era costume tal como se ela pudesse voltar para casa. Mas a longo prazo
sei que isso ndo é verdade. Eu perdi-a. Ela esta entre nés, mas eu perdi-a. Daria a minha estrela de bronze se
a conseguissem trazer de volta”.
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