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Resumo

Introducdo: A doenga de Alzheimer é a forma mais comum de deméncia, sendo
uma doenca neurodegenerativa e progressiva, com grande impacto a nivel huma-
nistico e socioeconémico. Este trabalho estimou a carga e os custos da doenca de
Alzheimer nos idosos em Portugal Continental em 2018.

Métodos: Utilizou-se como instrumento de medida da carga da doenca os anos de
vida ajustados pela incapacidade (DALY - disability adjusted life years), que correspon-
de a soma dos anos de vida perdidos por morte prematura (YLL - years of life lost) e
anos de vida perdidos por incapacidade gerada pela morbilidade (YLD - years lived
with disability). A estimativa dos custos foi realizada na 6tica da prevaléncia, tendo-se
estimado os custos diretos médicos e ndo-médicos associados a doenca de Alzheimer.

Resultados: Em 2018, estima-se que existiam em Portugal Continental 143 334
adultos com idade = 65 anos com doenca de Alzheimer. Em 2018, estimdmos que
tenham ocorrido 7538 6bitos por doenca de Alzheimer que geraram a perda de
76 709 YLL e a perda de 45 754 YLD. No total, a carga associada a doenca foi es-
timada em 122 463 DALY. O total estimado de custos médicos diretos atribuiveis a
doenca de Alzheimer para o sistema de salde foi de aproximadamente 219 milhdes
de euros, repartidos por: 166 milhdes em tratamento em ambulatério, 29 milhdes
em internamento hospitalar e 24 milhdes em tratamento farmacoldgico. Os custos
nao-médicos diretos totalizaram cerca de 1,8 mil milhdes de euros, repartidos por:
1,1 mil milhdes relacionados com a valorizacdo monetaria do cuidado informal, 551
milhdes com apoios sociais, 122 milhdes com dispositivos de apoio, acessorios de
cuidado e adaptagdes fisicas do domicilio, e 40 milhées com transportes. O custo
global estimado foi cerca de 2 mil milhdes de euros em 2018.

Conclusdo: A doenca de Alzheimer tem um importante impacto a nivel socioeco-
némico sendo responsavel por 7% do total de anos perdidos por morte prematura em
Portugal Continental. A valorizagdo monetéria do cuidado informal representa cerca
de 54% dos custos totais, os quais representam cerca de 1% do produto interno bruto.
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Abstract

Introduction: Alzheimer's disease is a progressive, multifactorial neurodegenera-
tive brain disorder. Alzheimer’s disease is the main cause of dementia with substan-
tial humanistic and economic burden. This study estimated the disease burden and
societal costs associated with Alzheimer's disease in patients aged = 65 years, in
mainland Portugal, in 2018.

Methods: The burden of disease and cost of illness were estimated using a prev-
alence-based approach. Burden of disease was measured in disability-adjusted life
years (DALY), estimated as the sum of years of life lost (YLL) due to premature mor-
tality with years lived with disability (YLD). Costs were estimated using a societal
perspective and included medical and non-medical direct costs.

Results: We estimated 143 334 elderly patients with Alzheimer’s disease in 2018
(7% of the population =65 years). In 2018, there were 7538 deaths attributed to Alz-
heimer's disease that resulted in the loss of 76 709 YLL. A total of 45 754 YLD were at-
tributed to Alzheimer’s disease. The overall burden was 122 463 DALY. The estimated
direct medical costs attributable to Alzheimer’s disease in 2018 were €219 million
(including €166 million for outpatient care, €29 million for inpatient care and €24
million for medication). Non-medical direct costs totalled 1.8 billion (including €1.1
billion attributed to informal care, €551 million for social care, €122 million for sup-
port devices, accessories of care and home physical adaptations, and €40 million for
transport costs). The total estimated cost amounted to €2 billion in 2018.

Conclusion: Alzheimer’s disease has a major socioeconomic impact, being respon-
sible for 7% of the total YLL estimated for mainland Portugal. Costs related to infor-
mal care represent more than half (54%) of the total costs attributed to Alzheimer’s
disease, the latter being equivalent to 1% of the Portuguese gross domestic product.

Introducédo

A doenca de Alzheimer (DA) é uma doenca neurode-
generativa progressiva que afeta maioritariamente idosos,
sendo a principal causa de deméncia.'> O Global Burden
of Disease (GBD) estimou que, em 2016, 43,8 milhdes de
pessoas tinham deméncia, um aumento de |17% desde
1990.% Com o envelhecimento da populacio, a Organiza-
¢ao Mundial de Satide (OMS) estima que no ano de 2050,
existam em todo o mundo, um total de 139 milhdes de
casos de deméncia.*

O impacto social da DA é substancial, quer pela mor-
bilidade e mortalidade associadas (a deméncia é mun-
dialmente a sétima causa de morte, representando 3%
dos 6bitos),* quer pelo impacto econémico (em 2008, o
custo associado a DA em 27 paises europeus foi estimado
em 160 mil milhdes de euros (M€), 22 000 €/pessoa,
sendo que mais de metade dos custos totais decorreram
de cuidados informais)® e pelo compromisso da qualidade
de vida do doente, cuidadores e familias.*¢

Em Portugal, ndo é conhecida a dimensao do impacto
socioeconémico da DA. O objetivo deste estudo foi esti-

mar a carga e o custo atribuiveis a DA nos idosos (= 65
anos) em Portugal Continental para o ano de 2018.

Material e Métodos
Carga da doenca

A carga foi estimada pelos anos de vida ajustados pela
incapacidade (disability adjusted life years - DALY).” Os
DALY incluem dois indicadores: os anos perdidos por
morte prematura (years of life lost — YLL) e os anos per-
didos por incapacidade (years lived with disability — YLD),
sendo que um DALY equivale a um ano de vida perdido
sem qualquer incapacidade.® Neste estudo, adotimos a
metodologia mais recente introduzida no estudo GBD de
2010,° em que:

DALY (c,s,i,t) = YLL (c,s,i,t) + YLD (cs,i,t)

Onde: c - causa; s - sexo; i - idade; e t - tempo.

Anos perdidos por morte prematura - YLL
Os YLL corresponderam ao produto entre o nime-
ro de Obitos por idade e a esperanca média de vida pa-
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drao para essa idade. Sendo amplamente reconhecida a
subestimativa dos 6bitos por DA quando se consideram
apenas os dados dos certificados de ébito, face aos dados
de prevaléncia da doenca,*'*'? foi necessario estimar a
proporcao dos ébitos atribuivel a DA, em que a causa de
morte é outra doenca. Num primeiro passo, foi estimada
a mortalidade atribuivel 2 deméncia e posteriormente foi
estimada a proporgao desta mortalidade atribuivel a DA.

Para estimar a mortalidade atribuivel a deméncia (pri-
meiro passo) considerou-se a fracdo atribuivel da popu-
lagdo (FAP)'':

FAP = pdi ((HRi-1) / HRi)
Onde: FAP - fragéo atribuivel da populagéo; pdi - proporgéo de
Sbitos com deméncia no total de ébitos em cada categoria i (por sexo e
grupo etério); e HRi — hazard ratio de mortalidade para cada categoria i

(por sexo e grupo etario).

Os HR considerados foram os reportados por Stokes
et al (2020), que associou os dados de uma coorte norte-
-americana de 7342 individuos (>69 anos) nao institu-
cionalizados aos dados nacionais para a mortalidade por
todas as causas, estimando a associacdo entre deméncia
e mortalidade.!' Para estimar a pdi recorreu-se a Base de
Dados de Morbilidade Hospitalar (BDMH)'® que permi-
tiu identificar o total de episédios classificados com cédi-
gos de diagnéstico, principal ou adicional, de deméncia
que resultaram em morte intra-hospitalar em 2018 em
Portugal Continental. Foram utilizados os cédigos Inter-
national Classification of Diseases, Tenth Revision, Clinical
Modification (ICD-10-CM): FOI (Deméncia vascular), F02
(Deméncia em outras doencas classificadas noutra parte),
FO3 (Deméncia nao especificada), G30 (Doenca de Al-
zheimer), e G3| (Outras doencas degenerativas do siste-
ma nervoso nao classificadas noutra parte). As FAP foram
aplicadas a mortalidade ocorrida entre os 70-99 anos para
obter as estimativas das mortes atribuiveis a deméncia
para estes grupos etarios. Para os grupos 65-70 e =100
anos, nao se assumiu um risco acrescido de morte por
outras causas face a populacdo geral, tendo sido contabi-
lizados os ébitos reportados nos certificados de ébito da
Plataforma da Mortalidade da Direcdo Geral de Saude. '

Para estimar a proporgao da mortalidade atribuivel a
DA (segundo passo), recorreu-se a BDMH para obter,
em primeiro lugar, o nimero total de ébitos em episé-
dios com deméncia em qualquer diagnéstico (3815 o6bi-
tos), excluindo-se os ébitos em episédios com deméncia

nao especificada, e, em segundo lugar, o nimero de ébi-

tos em episédios com DA em qualquer diagnéstico (1528
obitos), correspondendo a razdo entre estas estimativas
(1528/3815) a proporcao da mortalidade atribuivel a DA
(40,1%). Esta proporcao foi ponderada pela distribuicao
do local do ébito, de acordo com a Plataforma da Morta-
lidade. Para os ébitos que ocorreram no hospital conside-
rou-se a proporcao de 40,1% estimada anteriormente.
Para os 6bitos que ocorreram no domicilio ou noutro lo-
cal considerou-se, de acordo com a estimativa dos auto-
res (descrita posteriormente), que 69,4% do total de ca-
sos de deméncia sao por DA. Os ébitos totais atribuiveis
a DA corresponderam a média ponderada entre as pro-
porcdes de dbitos atribuiveis a DA que ocorreram fora e
dentro dos hospitais (58,0%). Esta proporcao foi aplicada
aos 6bitos estimados a partir da FAP para os grupos eta-
rios entre 70-99 anos. Para os restantes grupos etarios,
foram considerados os ébitos dos certificados de ébito na
Plataforma da Mortalidade para a DA (G30), juntamente
com 58,0% dos 6bitos reportados para a deméncia nao
especificada (FO3).

Os dados de mortalidade global em Portugal Conti-
nental foram obtidos do INE para 2018."* A esperanca
média de vida padrao foi obtida a partir das tabuas de
mortalidade adotadas pelo GBD 2017 como padrao de

referéncia.'®

Anos perdidos por incapacidade — YLD

Os YLD corresponderam ao produto entre a preva-
|éncia da DA e os ponderadores de incapacidade associa-
dos a doenca.

Para estimar a prevaléncia recorreu-se aos dados do
estudo transversal de base populacional de Gongalves-
-Pereira et al (2017)"7, que avaliou a populagdo com = 65
anos residente no Sul de Portugal (n=1405). A prevalén-
cia da deméncia na comunidade (utilizando a metodologia
do 10/66 Dementia Research Group (10/66 DRG)) foi de
9,23% (n=129)."” Para estimar a propor¢ao de DA no
total dos casos de deméncia considerou-se o valor médio
dos limites inferior e superior do intervalo de valores para
a proporgao da DA. O limite inferior incluiu a proporgao
de doentes com DA ‘pura’ e a proporcao de doentes com
DA mista (DA e deméncia vascular, e DA e deméncia com
corpos de Lewy; 54%). O limite superior incluiu todos
os doentes, exceto doentes com deméncia vascular pura
e deméncia fronto-temporal; 84%). A proporgao assim
estimada (69,4%) foi aplicada a prevaléncia de deméncia

para estimar a prevaléncia da DA.

203



204

Sinapse® | Volume 21 | N.°4 | October-December 2021

Para estimar os niveis de incapacidade, foram utilizados
os ponderadores de incapacidade (Pl) do GBD 2016 para
a DA e outras deméncias® correspondentes a trés catego-
rias de estadiamento: ligeira (Pl = 0,069), moderada (PI
= 0,377) e grave (Pl = 0,449).>'® A incapacidade é me-
dida por um coeficiente com valores entre 0 (sem qual-
quer incapacidade, salide perfeita) e | (incapacidade total
ou morte). Num segundo passo, os casos prevalentes de
DA foram distribuidos de acordo com a sua gravidade por
um painel de peritos, tendo a composicdo do painel tido
em consideracao a distribuicao regional e a diversidade
das especialidades médicas: Neurologia (n=3), Psiquiatria
(n=3) e Medicina Geral e Familiar (n=1). Relativamente a
metodologia seguida na realizagdo do painel de peritos, foi
desenvolvido e partilhado um questionario eletrénico com
os peritos, seguido de uma entrevista individual. As fontes
de informacdo para responder ao questionario ficaram a
descricao dos peritos (por exemplo, opiniao, dados de re-
gistos da pratica clinica, etc.). O resultado foi apurado por
média simples, sem procurar o consenso. As respostas dos
peritos nao foram partilhadas entre o painel.

De acordo com o painel, a distribuicio de DA de
acordo com a severidade foi: 25,7% demeéncia ligeira;
41,3% deméncia moderada; 33,0% deméncia grave.
De referir, que o estudo de Goncalves-Pereira et al
(2017)'" disponibiliza apenas a distribuicdo por severi-
dade dos casos prevalentes de deméncia e nao de DA.
Num dltimo passo, os ponderadores de incapacidade
foram aplicados a distribuicdo estimada pelo painel de
peritos de acordo com a gravidade da doenga. O Pl mé-
dio estimado foi 0,3217 (1C95%: 0,2136 a 0,4317).

Custos da doenca

Os custos associados a DA foram estimados com base
na prevaléncia da doenga, para o ano de 2018. O estudo
adotou a perspetiva da sociedade, tendo sido incluidos to-
dos os custos médicos diretos (relacionados com interna-
mento, ambulatério e tratamento farmacoldgico) e os cus-
tos nao-médicos diretos (dispositivos de apoio, acessorios
de cuidado, adaptacdes fisicas do domicilio, apoios sociais,
cuidadores informais e transportes) atribuiveis a DA. Nao
foram incluidos custos indiretos relacionados com a perda
de produtividade, porque a maioria da populagao com =
65 anos nao desempenha qualquer atividade profissional.

Para determinar o custo associado ao diagnéstico,
considerou-se que |3,8% do total de casos correspon-

dem a novos casos de DA. Esta proporgao foi estimada

pelo DisMod II,'” um modelo de estimacao de indicado-
res epidemioldgicos, assumindo a prevaléncia e a mor-
talidade atribuivel a DA estimadas previamente, e uma
taxa de remissao de zero.

Os custos unitarios relacionados com internamento
e ambulatério (diagndstico e seguimento, tratamentos
de reabilitacdo e psicoterapia, e intervencao cognitiva)
proveem da Portaria N°® 254/2018, de 7 de setembro.

Custos médicos diretos
Custos de internamento

Para estimar o consumo dos recursos em interna-
mento foi utilizada a BDMH'" (2018). A identificacio dos
episédios recorreu a ICD-10-CM e incluiu duas etapas.
Primeiro, consideraram-se todos os episédios com diag-
ndstico principal de DA (ICD10: G30) e 69,4% (a pro-
porcao atribuivel a DA) dos episédios com diagnéstico
principal de deméncia nao especificada (ICD10: FO3).
Segundo, considerou-se o valor da FAP para estimar a
proporcao de internamentos atribuivel a DA entre os in-
ternamentos com diagndstico de DA ou de deméncia nao

especificada em qualquer diagnéstico adicional, em que:

FAP = (RR-1)/ RR

Onde: FAP - fragéo atribuivel da populagéo; RR - risco relativo de
episddio de internamento por qualquer causa numa populagdo com DA
face a uma populagéo controlo.

O RR considerado (RR=1,58) foi obtido de um es-
tudo que analisou os dados referentes aos internamen-
tos numa coorte com DA face a um grupo controlo (=
65 anos), a partir de uma base de dados administrativa
americana de 25 327 individuos com DA.?° A FAP foi
estimada em 0,37, tendo esta sido aplicada ao total de
episédios de internamentos com diagndstico de DA em
qualquer diagnéstico adicional. Do mesmo modo, a pro-
porgao atribuivel a DA de internamentos com diagnosti-
co de deméncia nao especificada em qualquer diagnds-
tico adicional correspondeu ao total de internamentos
multiplicado pela FAP e pela proporcao da prevaléncia
de DA no total das deméncias (69,4%). O nimero to-
tal dos internamentos atribuivel a DA correspondeu a
soma dos internamentos identificados nas duas etapas.

Custos de ambulatério
O:s custos de ambulatério incluiram o custo do diagnés-
tico e seguimento dos doentes e o custo de tratamentos de
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reabilitacdo e psicoterapia e intervencao cognitiva. O padrao
de consumo de recursos referente ao diagndstico e ao se-
guimento dos doentes foi estimado pelo painel de peritos.
Os consumos referentes aos cuidados de salde primarios
(CSP) consideraram a proporgao de utilizadores destes cui-
dados em Portugal Continental,?' estimada em 65,2%. Para
estimar a proporcao de doentes que realiza tratamentos de
reabilitacdo, foi excluida a propor¢io de doentes na Rede
Nacional de Cuidados Continuados Integrados (RNCCI) e
Estrutura Residencial para Pessoas Idosas (ERPI).

Tratamento farmacolégico

A estimativa dos encargos com medicamentos an-
tidemenciais baseou-se nos dados de vendas de 2019
(IQVIA Portugal) e na proporcao destas vendas que se
destinam a DA (donepezilo 70,8%, rivastigmina 69,2%,
galantamina 64,2%, e memantina 60,0%, estimada pelo
painel de peritos). Quanto a co-medicacao, foi apenas
considerada a prescrita para as alteracdes psicoldgicas e
comportamentais da deméncia (APCD) (ansioliticos, an-
tidepressivos e estabilizadores do humor, e antipsicéti-
cos).2 A co-medicacio foi estimada com base na anilise
de uma amostra de conveniéncia de prescrigdes de anti-
demenciais, cedida pelo Centro de Estudos e Avaliacao
em Salde. A informagao teve por base um conjunto de
prescricoes de 312 250 embalagens de antidemenciais

ocorridas entre julho e setembro de 2020.

Custos ndo-médicos diretos

Dispositivos de apoio, acessérios de cuidado e adap-
tacoes fisicas no domicilio

A fonte de dados sobre a utilizagao pelos doentes e
cuidadores de dispositivos de apoio (cadeira de rodas,
cama articulada, bancos/cadeiras adaptadas, pulseira
identificadora, bengala, canadianas), acessérios de cui-
dado (fraldas, toalhitas, luvas e resguardos) e adaptagdes
fisicas no domicilio, foi a Tese de Mestrado de Freitas
CB (2019).2 Os custos de dispositivos de apoio e de
adaptagoes fisicas ao domicilio foram estimados como
custos incorridos apenas uma vez.? A estimativa do cus-
to anual médio por doente com estes itens considerou
a amortizacdo do valor total. Para os acessérios de cui-
dado, considerou-se o custo médio anual por doente.?

Apoios sociais
Os custos com apoios sociais incluiram a RNCCI,

ERPI, e apoio a doentes no domicilio. Dentro da RNCCI

foram considerados dois tipos de apoio: Unidades de
Longa Duracdo e Manutencdo (ULDM) e Equipas de
Cuidados Continuados Integrados (ECCI). O Relatério
de Monitorizacio da RNCCI* indica que, em 2019, fo-
ram assistidos 12 133 utentes nas ULDM e |7 056 nas
ECCI. Nas ULDM e ECCI, 19,8% e 9,3% dos doentes
assistidos, respetivamente, apresentavam um diagnds-
tico principal coincidente com deméncia. Aplicando a
prevaléncia da deméncia atribuivel a DA (69,4%) aos
doentes seguidos na RNCCI, extrapolamos o nimero
de utentes: 1667 em ULDMe | 101 em ECCI. Os custos
das ULDM foram estimados a partir da despesa total
reportada no relatério da rede,* incluindo as compo-
nentes Salide e Seguranga Social. Adicionalmente, foram
consideradas as comparticipagdes pagas pelo utente es-
timadas a partir do relatério de Avaliagdo do Acesso aos
Cuidados de Saide.” O custo das ECCI foi estimado
com base na portaria N° 254/2018, de 7 de setembro,
tendo-se assumido o custo da diaria das Unidades de
Promocao de Autonomia.

A Carta Social relativa a capacidade dos equipamen-
tos de apoio social em Portugal Continental, em 2018,
indica que as ERPI tinham uma capacidade de 97 965
camas.? A partir do estudo “Diagnéstico Social — Pro-
jeto Cuidar melhor”, foi estimado que 35% dos uten-
tes apresentam deméncia.”’ Aplicando a proporcio de
69,4% para a DA no total da deméncia, estima-se que
23 062 utentes utilizadores de ERPI, em 2018, apresen-
tariam DA. Os custos mensais de institucionalizagdo em
ERPI tém como fonte o Protocolo para o Biénio 2019-
2020 do Compromisso de Cooperacio para o setor so-
cial solidario?, tendo-se considerado a comparticipacdo
financeira da Seguranca Social.

Dentro dos apoios a doentes no domicilio, considera-
ram-se os centros de dia, servigo de apoio domiciliario e
cuidadores formais. Para estimar o nimero de doentes
com DA para o consumo destes recursos, considerou-
-se o total de doentes com DA em Portugal Continental
em 2018 (143 334 doentes; Tabela 2) e subtrairam-
-se os 25 829 doentes com apoios sociais por parte da
RNCCI e das ERPI. A distribuicao destes doentes pe-
los varios apoios foi estimada com base no Relatério de
Monitorizacdo da RNCCI*. A proporcdo estimada de
doentes em centros de dia, com servicos de apoio do-
micilidario e com cuidadores formais foi de 8%, 49% e
219%, respetivamente.?* Os custos mensais dos centros

de dia e apoio domicilidrio foram estimados a partir do

205



206

Sinapse® | Volume 21 | N.°4 | October-December 2021

Protocolo para o Biénio 2019-2020 do Compromisso
de Cooperacio para o setor social solidario.?® Para a
estimativa do valor monetario dos cuidadores formais,
considerou-se o valor do salario minimo nacional em
2020, incluindo a contribuicdo patronal para a Seguran-
ca Social (23,75%).% Nesta ribrica, foram distinguidas
as contratacdes em regime de tempo parcial e tempo
inteiro, tendo-se considerado para esta distribuicdo as

estimativas obtidas pelo painel de peritos.

Cuidadores informais

A proporcao de doentes com cuidador informal foi
estimada a partir de dados do relatério de monitori-
zacdo da RNCCI*, tendo-se considerado a proporcio
de utentes com apoio de vizinhos e familiares (84%).
Para estimar o nimero de doentes com DA com apoio
de cuidadores informais no domicilio, aplicou-se esta
proporcao aos 98 704 doentes nao incluidos na RNCCI
nem institucionalizados em ERPIl. O método do bem-
-substituto foi considerado para atribuir um valor mo-
netario ao tempo do cuidado informal através do valor
de mercado de um profissional préximo, definido neste
trabalho como o cuidador formal 33!

Transportes

O nlimero de deslocagbes para consultas médicas, tra-
tamentos de reabilitacdo, psicoterapia, intervencao cogni-
tiva e centros de dia foi estimado com base no painel de
peritos e nas estimativas apresentadas anteriormente.’> O
custo do transporte de doentes foi obtido da publicagao
da Nova Healthcare Initiative — Research® (12,02€ para
deslocacbes para consultas médicas em Hospital, e 5,91€
para deslocagdes para as restantes intervencdes, assumido
a despesa média de transporte de proximidade).

Resultados
Carga da doenca
Anos perdidos por morte prematura — YLL

Estima-se que, em 2018, tenham ocorrido 7538 &bi-
tos por DA em Portugal Continental (8, % da mortali-
dade total nesse ano). A mortalidade por DA é superior
no sexo masculino entre os 50-84 anos, idade a partir
da qual se observa um maior nimero de dbitos no sexo
feminino (Fig. 1). Em 2018, estima-se que se tenham
perdido cerca de 77 mil YLL por DA, 7,0% do total de
YLL perdidos em Portugal Continental nesse ano. Este

valor é inferior a percentagem dos 6bitos por DA, o que

se deve ao facto de as mortes ocorrerem, em média,
em idades mais avancadas do que no caso da morta-
lidade geral. Enquanto no caso da mortalidade geral,
cada ébito corresponde, em média, a | ,8 YLL, no caso
da DA, cada oébito corresponde a 10,2 YLL. O niime-
ro médio de YLL por ébito é superior nestes grupos
etarios em comparacdo com o nimero médio para a
populacao = 65 anos (30,8 YLL vs 10,1 YLL). Por serem
idades mais precoces, a esperanca de vida padrao sera
maior, implicando uma perda superior de anos de vida.
A Tabela 1 resume a mortalidade e os YLL por DA e a
sua contribuigao para a mortalidade, e os YLL totais em

Portugal Continental em 2018.
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Figura 1. Mortalidade por DA por sexo e grupos etarios em
Portugal Continental, em 2018 (populagdo com = 65 anos).

Tabela 1. Mortalidade e YLL por DA, face a mortalidade e
YLL por todas as causas em Portugal Continental, em 2018
(populagdo com = 65 anos).

Obitos YLL
n % total* n % total*
Homens 3337 7,6% 37 065 6,4%
Mulheres 4200 8,6% 39 644 7,6%
Total 7538 8,1% | 76709 7,0%

*Proporgao de dbitos atribuiveis a DA do total de ébitos em Portugal
Abreviaturas: YLL: years of life lost (anos de vida perdidos por morte
prematura).

Anos perdidos por incapacidade - YLD

A Tabela 2 resume as estimativas da prevaléncia e
os YLD da DA, por sexo e grupo etario. Globalmente, a
DA é responsavel por 45.754 YLD, 60% (15 601 YLD)
dos quais incidem sobre o sexo feminino. O maior nu-
mero de YLD observa-se no grupo etario dos 80 anos

e mais.



Sinapse® | Volume 21 | N.°4 | October-December 2021

Tabela 2. YLD por DA, em Portugal Continental, 2018
(populagdo com = 65 anos).

Tabela 4. Custos totais atribuiveis a DA (Portugal Continen-
tal, 2018).

Abreviaturas: YLD: years lived with disability (anos de vida perdidos por
incapacidade).

Anos de vida ajustados pela incapacidade — DALY

Os dados agregados dos YLL e YLD resultam numa
carga total da DA de 122 463 DALY, 63% dos quais por
YLL (Tabela 3).

Tabela 3. Anos de vida ajustados pela incapacidade (DALY)
por DA em Portugal Continental, 2018 (populagdo com =
65 anos).

YLL YLD DALY
Homens 37 065 18 265 55330
Mulheres 39 644 27 489 67 133
Total 76 709 45754 122 463

Abreviaturas: YLD: years lived with disability (anos de vida perdidos por
incapacidade), YLL: years of life lost (anos de vida perdidos por morte
prematura).

Custos da doenca
Custos médicos diretos

Estimou-se para 2018 um total de 219 M€ em custos
diretos médicos. O total de internamentos correspon-
deu a 29 M€. O custo total de ambulatério foi estimado
em |66 M€, correspondendo a um custo médio anu-
al de 1,7 mil euros/doente. O custo total com o tra-
tamento farmacolégico foi de 24 M€. Destes, 21 M€
corresponderam a custos com antidemenciais e 3,6 M€

a custos com comedicacao.

Prevaléncia YLD Custo anual
médio por Custo total
Homens doente*
65-69 anos 4794 1542 Custos diretos médicos 3507 € 219 121 470 €
Internamentos 203 € 29 142 414 €
70-74 anos 9231 2970
Ambulatério 1704 € 189 979 055 €
/5-79 anos 13323 4286 Diagndstico 592 € 11 660 642 €
80 e mais 29 425 9466 Consultas 131 € 2585396 €
Subtotal 56 774 18 265 Testes psicoldgicos 104 € 2058802 €
MCDTs 356 € 7016 444 €
Mulheres
Seguimento 487 € 67 450 173 €
65-69 anos 1112 358
Consultas e urgéncia 385 € 53292362 €
DU Sies 13 360 e Testes psicoldgicos 69 € 9 494 949 €
75-79 anos 16 219 5218 MCDTs 34 € 4 662 863 €
80 e mais 55 868 17 973 Psicoterapia e
intervencao cognitiva 06 € 70074611 €
Subtotal 86 560 27 489
Ié;t;m‘;g;‘gs e 19 € 16411174 €
Total 143 334 45 754
Tratamento 24 382 455 €

farmacoldgico

Custos diretos nao

T 12 495 € 1790210579 €
Dispositivos de apoio 17 € 16737272 €
Acessérios de cuidado 537 € 76929713 €
Adaptacdes fisicas ao 198 € 28 449 305 €
domicilio
Apoios sociais 3846 € 551307 093 €
RNCCI 124 € 17 727 464 €
ULDM 100 € 14 305 102 €
ECCI 24 € 3422362 €
ERPI 1237 € 177 253 098 €
fipolo 8 pessoasno | p4g6 € | 356326531 €
Cuidadores informais 7514 € 1077 000 601 €
Transporte 283 € 39786 595 €
Consultas 168 € 23385321 €
ferggﬁﬁ"argéegtos de 15€ 2034756 €
Centros de dia 100 € 14 366 518 €
Total 16 002 € | 2009332049 €

*Nao inclui tratamento farmacolégico.

Para os doentes diagnosticados em 2018, considerou-se o custo as-
sociado ao diagnédstico da doenca, tendo-se assumido uma duragdo

de 3 meses para o diagnostico. Este pressuposto implica que para os
custos em ambulatério relacionados com o seguimento da DA, com os
tratamentos de reabilitagédo e com a psicoterapia e intervengao cognitiva,
apenas se consideram os custos respeitantes aos restantes 9 meses do
ano. Para os restantes doentes considerou-se que o consumo de recursos
corresponderia a um ano completo.

Abreviaturas: ECCl: Equipas de Cuidados Continuados Integrados; ERPI:
Estrutura Residencial para Pessoas Idosas; MCDTs: meios complementares

de diagndstico e terapéutica; RNCCI: Rede Nacional de Cuidados Continu-

ados Integrados; ULDM: Unidades de Longa Duracdo e Manutencdo
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Custos ndo-médicos diretos

Estes custos totalizaram cerca de [,8 mil M€ em 2018.
Os custos totais com dispositivos de apoio, acessérios de
cuidado e adaptacdes fisicas ao domicilio somaram 122
M€ (852 euros/doente). No total, os custos com apoios
sociais por DA foram 551 M€ (3846 euros/doente). O
custo médio estimado com a valorizagdo monetaria dos
cuidados informais foi de 7.514 euros, perfazendo um to-
tal de I,I mil M€. Os custos totais estimados com deslo-
cacbes dos doentes durante 2018 somaram 40 M€ (283
euros/doente).

Custos totais

No total, a DA tera custado cerca de 2 mil M€ em
2018. Os diferentes componentes dos custos associa-
dos a DA encontram-se descritos na Tabela 4. A Fig.
2 mostra a distribuicao dos custos pelas suas diferentes
componentes. A principal rubrica nos custos médicos
diretos correspondeu a custos de ambulatério (769).
A principal rubrica nos custos ndo-médicos diretos cor-
respondeu a custos com a valorizacao monetaria do cui-
dado informal (60%).

Legenda:

Figura 2. Custos totais devidos a DA em Portugal Continen-
tal (populagdo com = 65 anos).

Discussao

O impacto socioeconémico da DA em Portugal Con-
tinental é muito significativo, existindo cerca de 140 mil
doentes. A proporcao do total dos YLL em 2018 em
Portugal Continental atribuivel a DA (7,0%) é mais de
metade da atribuivel a aterosclerose, uma condicao que
também afeta maioritariamente pessoas idosas.* Por
outro lado, a DA foi responsavel por 45 754 YLD, mais
de dois tercos dos gerados pela aterosclerose.’* A mor-

talidade prematura é responsavel por quase dois-tercos
(63%) da carga total associada a DA.

No contexto da estimativa da carga da doenga, este
estudo apresenta varias limitagdes, nomeadamente
resultantes das fontes de dados nacionais disponiveis.
Tendo o estudo sido realizado na ética da prevaléncia, a
sua estimativa tem um impacto significativo nos resulta-
dos. A fonte de informacao considerada foi o estudo de
Gongalves-Pereira et al (2017), cujos resultados podem
nao ser generalizaveis a nivel nacional.'” Adicionalmen-
te, consideramos os resultados obtidos pelo critério de
diagnostico 10/66 DRG, podendo-se argumentar que
este critério sobrevalorizara a prevaléncia de deméncia.
Porém, este total é mais verosimil que a alternativa, o
DSM-IV, estando alinhado com a literatura internacio-
nal.>** O GBD estimou a carga associada a deméncia no
seu todo, tendo considerado para Portugal uma preva-
|éncia de cerca de 167 mil doentes, em 2016.3 Seguindo
a mesma metodologia, a prevaléncia de deméncia em
Portugal Continental no ano de 2018 seria de 207 mil
doentes. Esta diferenca, de mais 40 mil doentes, podera
estar relacionada com o facto dos dois estudos terem
considerado metodologias distintas (critério 10/66 DRG
considerado neste estudo, e estimativa da prevaléncia
da deméncia para Portugal com base em dados publi-
cados para outros paises considerada no estudo GBD).
Quanto a estimativa da mortalidade associada a demén-
cia na mortalidade total, ambos estudos sao concordan-
tes (12% neste estudo e 10% no estudo GBD).

Outra limitagao prende-se com o facto da prevalén-
cia da DA por nivel de gravidade ter sido estimada pelo
painel de peritos. Apesar desta metodologia apenas per-
mitir caracterizar os doentes que recorrem aos servigos
de salde, assumiu-se a distribuicdo obtida como um
proxy da distribuicao na comunidade.

Uma outra limitacdo das estimativas apresentadas da
carga da doenca prende-se com a utilizacdo dos dados
da BDMH como fonte de estimativa para a proporcao
de ébitos com deméncia no total de ébitos na populacao
geral. Nao obstante a BDMH ser a Unica fonte disponi-
vel que permite esta comparacao, podera, contudo, nao
ser representativa da populagao total com DA (hospita-
lizada e em ambulatério) em Portugal.

Relativamente aos custos atribuiveis a DA, os cus-
tos ndo-médicos diretos totalizaram 89% dos custos
globais, estimados em cerca de 2 mil M€, aproxima-
damente 1% do PIB nacional em 2018. Cerca de 54%
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dos custos totais correspondem a custos relacionados
com a valorizagdo monetaria dos cuidados informais.
Estes resultados estao em linha com outros estudos,
nomeadamente quanto a preponderancia que os custos
da valorizagdo monetaria dos cuidados informais e com
apoios sociais tém no custo total atribuivel a DA.*-8 Por
outro lado, o peso dos cuidados informais é superior
nos paises do Sul da Europa comparativamente aos do
Norte da Europa, em que a maior proporcao dos custos
corresponde a custos relacionados com a institucionali-
zacgao dos doentes.’

O impacto da DA nos cuidadores informais é signi-
ficativo. Um estudo de coorte que incluiu participantes
portugueses, avaliou as necessidades nao-cobertas de
pessoas com diagnéstico de deméncia ligeira a modera-
da e dos seus cuidadores. Cerca de 44% dos cuidadores
apresentava “sofrimento psicolégico” e um terco sentia-
-se incapaz de continuar a prestar cuidados, nas mesmas
condicbes, por mais de dois anos.* A sobrecarga com o
cuidado pode impactar a satide mental e fisica dos cuida-
dores e, por conseguinte, a sua qualidade de vida. Neste
contexto, alguns estudos referem que a estimativa de
custos da DA, e outras deméncias, deve englobar, nao
s6 a perda de produtividade dos cuidadores, como tam-
bém os custos e a utilizagao de recursos de satde pelos
proéprios cuidadores. !

O presente trabalho apresenta também limitagcoes
no contexto das estimativas dos custos. Em relacdo ao
consumo de recursos em ambulatério, nomeadamente
nos CSP e hospitalares, recorreu-se a um painel de peri-
tos, que pode nao representar a pratica clinica nacional.
Uma outra limitacdo relaciona-se com a estimativa dos
custos com a institucionalizagao dos doentes em ERPI.
De acordo com o Anexo do Despacho n.° 5988/2018,
existem discrepancias quanto as estimativas da propor-
cao de casos de deméncia na populacao residente em
ERPI, de 29% a 78%. No projeto “VIDAS”, foi estimada
uma frequéncia de 78% de alteragbes cognitivas sugesti-
vas de deméncia.” De acordo com um estudo de amos-
tras de utentes em CSP e de residentes em ERPI, 24%
das pessoas em ERPI apresentavam deméncia.* Um ou-
tro estudo* estimou a frequéncia de casos de deméncia
em estruturas de cuidados formais, onde 34,2% dos
homens e 40,1% das mulheres em ERPI apresentavam
deméncia. O projeto ‘Cuidar Melhor’ refere estimativas
entre 30,8% e 46,9% para a proporcao de pessoas com

deméncia residentes em ERPI nos concelhos de Cascais,

Sintra e Oeiras.” Neste trabalho, considerou-se a pro-
porcao de pessoas com deméncia em ERPI estimada a
partir deste ultimo estudo (35%,) uma estimativa prova-
velmente conservadora. Outra limitagdo, ainda no plano
dos custos, prende-se com a estimativa da proporcao de
doentes que necessitam de cuidadores informais, a qual
teve por base os dados do relatério de monitorizacao
da RNCCI*, podendo representar um enviesamento na
andlise. Uma limitagao adicional esta relacionada com a
perspetiva da andlise. Apesar da perspetiva considerada
ser a da sociedade, nao foram incluidos os custos rela-
cionados com a perda de produtividade dos cuidadores
informais, nem os custos relacionados com a satde dos

cuidadores.®

Conclusdo

Os resultados deste estudo caracterizam o impacto
socioeconémico da DA no contexto nacional, tendo em
conta a prevaléncia da DA e a mortalidade e morbilidade
associadas. Sendo a idade o principal fator de risco para
DA, é expectavel que o impacto estimado seja maior nas
préximas décadas. A DA deve, portanto, ser considerada
uma prioridade social e de satide publica, com vista a di-
minuir o seu impacto presente e futuro, nomeadamente
numa sociedade envelhecida como é o caso de Portugal.
Este trabalho pode constituir uma referéncia para os de-
cisores, incluindo profissionais de satde, definirem estra-
tégias e politicas de salde que visem minorar o impacto
socioeconémico da DA tendo em consideracao as neces-
sidades dos doentes e das suas familias, quer presentes,
quer futuras. Desta forma, importa capacitar os sistemas
(de satide e social) para gerir a DA nas suas diferentes ver-
tentes: (a) estratégias que possam reduzir a carga gerada
pela doenga, pelo atraso da sua evolugao natural, para o
qual é fundamental um diagnéstico e tratamento preco-
ces, bem como medidas sociais de acompanhamento; e
(b) apoios mais concretos e generalizados aos cuidadores
informais, considerando o seu peso nos custos estimados

para esta doenca.
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