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Resumo

O envelhecimento representa para a sociedade moderna um desafio diario, a nivel econoémico e
social. Das doencas cronicas tipicas desta faixa etaria, destaca-se a mais prevalente das
deméncias, a doenca de Alzheimer (DA). Embora associada aos idosos, aproximadamente 5%
dos casos surgem em individuos jovens, abaixo dos 65 anos. Este subtipo denomina-se por
doenca de Alzheimer precoce (DAP). Pelo cariz imprevisivel de um diagndstico precoce, 0s
individuos doentes veem-se confrontados com um futuro diferente do idealizado, obrigando a
repensar expetativas de vida e estruturas familiares, que ndo raramente dependem da pessoa
doente como fonte de sustento. Esta doenca causa um impacto consideravel na sociedade ja que
forca muitos dos atingidos a deixar o seu posto de trabalho, impondo restri¢ces a criacdo de
riqueza, a concretizacdo de objetivos pessoais e profissionais e alimenta situacGes de
dependéncia de apoios sociais na invalidez. O cuidador informal, prestador de cuidados néo
remunerados, é fundamental neste contexto. Estas pessoas oferecem muitas horas do seu tempo
para assistir a pessoa doente, a custa do seu bem-estar. Assim, sdo considerados um dos pilares
da gestdo da doenca, inclusivamente substituindo a acdo do Estado, enquanto conciliam
responsabilidades profissionais e familiares. Cuidar na DAP é uma tarefa sobremaneira
exaustiva, com niveis elevados de sobrecarga. Com o0 objetivo de estudar o impacto social e
econdémica da DAP no servico de Neurologia dos CHUC, o presente estudo retrospetivo foi
uma primeira abordagem ao estudo desta doenca em territorio nacional, recorrendo a uma
amostra de conveniéncia de 30 diades doente/cuidador informal. Aplicaram-se trés
questionarios em contexto de entrevista presencial: questionario sobre a utilizacdo de recursos
na deméncia 4.0. (RUD); escala de sobrecarga de Zarit 12 itens e EQ-5D-3L, com o propdésito
de caraterizar o consumo de recursos de salde, avaliar a sobrecarga do cuidador e o estado de
salde de doentes e cuidadores, respetivamente. Foram calculados os custos diretos e indiretos
tendo por base uma perspetiva societal e incluindo os custos para 0 SNS e para as familias.
Posteriormente comparam-se 0s resultados com outro estudo semelhante na doenga de
Alzheimer tardia (DAT).

Os principais resultados deste estudo apontam para que 0s custos indiretos sejam o grande
gerador de custos da DAP e diferenciadores do custo da DAT. Em doentes, as perdas de

produtividade representaram 83% dos custos totais, que se estimaram em 10 344,80 EUR. Nos



cuidadores informais, os cuidados informais representaram 91% do total de custos da doenca,
da ordem dos 9 128,24 EUR anuais. A analise estatistica demonstrou uma associacgao positiva
moderada a forte entre a severidade da doenca, género feminino, tempo de cuidado, tempo de

descanso e a sobrecarga percecionada pelo cuidador.

Com base nos resultados conclui-se que a DAP tem um peso consideravel na sociedade, quer
pelo custo indireto que acarreta, quer pela vertente social, ja que tanto cuidadores como doentes
demonstraram niveis de salde abaixo da média populacional, com consideravel incidéncia de
comorbilidades. Por conseguinte, ainda sdo necessarias estruturas de suporte adequadas e
medidas de suporte que satisfacam as necessidades particulares dos doentes precoces e seus
cuidadores.

Palavras-chave: Deméncia; Doenca de Alzheimer precoce; Cuidador informal; Custo da

Doenca; Economia da Saude

Vi



Abstract

Ageing is a social and economic challenge that modern society have to face. From all the
chronic old age diseases, Alzheimer’s Disease (AD) is one of the most prevalent Dementias
and the most common in elderly populations. Nonetheless, Early Onset Alzheimer Disease
(EOAD) represents 5% of total AD cases and affects people below 65 years old. Such an early
diagnosis of AD forces many changes in people’s lives so as their families, which are frequently
dependent on the person to provide income for the household. Loss of employment is a
considerable consequence of this disease, which limits income generation plus career and life
goals fulfillment, while causing a substantial social and economic impact on society. The
informal caregiver fills a decisive need left by the healthcare system, by providing many hours
of unpaid informal care, at the expense of his personal well-being. Despite being considered a
decisive player in the management of the disease, these people have to deal with personal and
professional responsibilities as well. Being a caregiver in EOAD is related to increasing levels
exhaustion, burden and reduced quality of life. Thus, the main goal of this study was to evaluate
the social and economic burden of EOAD in the Neurology department of Centro Hospitalar e
Universitario de Coimbra. This retrospective study of 30 pairs of patients/informal caregivers
was the first attempt at studying this disease in Portugal. We collected data on direct and indirect
costs of disease, from a societal perspective using three structured questionnaires: Resources
Utilization in Dementia 4.0 (RUD); Zarit Burden Interview (12 Items) and EQ-5D-3L with the
intent of measuring healthcare resource consumption, caregiver burden and health status on
patients and respective informal caregivers in addition the national healthcare system expenses
with the disease. Afterwards, the results were compared with a previous study on Late Onset
Alzheimer’s Disease (LOAD) costs on a similar sample of patients/caregivers of the same

hospital.

The main results indicate that the indirect costs are the main cost drivers of EOAD: total patient
costs were estimated in EUR 10 344,80 with an 83% contribution of indirect costs. In caregivers
the projected total costs were EUR 9 128,24 with 91% of indirect costs, heavily influenced by
the costs of informal care. Caregiver burden was positively associated with disease severity,

being a female caregiver and total time of care and negatively related to available rest time.

Based on the results obtained it was concluded that EOAD has a considerable burden on society,

due to its indirect cost but also because of the social consequences of loss of employment and

Vii



provision of countless hours of informal care. Both patients and caregivers valued their health
status below the Portuguese population norms and suffer from many comorbidities. Therefore,
there is a need for a concrete plan of action towards supporting both EOAD patients and

caregivers’ unmet needs.

Keywords: Dementia; Early Onset Alzheimer’s Disease; Informal Caregiver; Cost of Illness;

Health Economics
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Introducéo

Em 2018, o numero de pessoas no mundo que sofrem de algum tipo de deméncia atingiu 0s
50 milhdes. Estima-se que este namero triplique por volta de 2050, para os 150 milhdes
(Alzheimer's Disease International, 2018). Os custos societais com a deméncia na Europa,
em 2015, foram estimados em 301 mil milhdes de euros, dos quais 180 mil milhdes séo
relativos a custos médicos e 121 mil milhdes a cuidados informais prestados (Handels et al.,
2018).

Esta sindroma neuroldgica é a expressédo de diferentes doengas e carateriza-se por uma perda
da memdria recente entre outras fungdes cognitivas, com carater progressivo. Estas
alteracdes provocam nos individuos grandes dificuldades em lidar com as tarefas diarias,
conduzindo, por ultimo, a estados de total dependéncia de cuidados (Leicht et al., 2011).
Aproximadamente dois tercos dos casos de deméncia sdo atribuiveis a doenca de Alzheimer
(Santana et al., 2015).

O impacto das deméncias incide ndo sé nas pessoas afetadas, mas também nas suas familias
e na comunidade em geral, nomeadamente pela crescente carga socioeconémica associada

(Estratégia da satde na Area das deméncias, 2018).

Relativamente a idade de inicio, a doenca de Alzheimer (DA) € classificada em duas
variantes, de acordo com o ponto de corte de 65 anos: quando se inicia antes desta idade,
designa-se como DA precoce (DAP) (anteriormente designada por “pré-senil”), apos este
ponto denomina-se DA tardia (DAT) (anteriormente designada por “senil”). O subtipo
precoce representa 4-6% dos casos de doenca de Alzheimer e 9% dos casos totais de
deméncia. Embora com baixa prevaléncia esta variante precoce, causa danos substanciais
nas familias e no seu rendimento, sobretudo pelo facto de afetar maioritariamente individuos
potencialmente ativos na sociedade e tendo implicagdes significativas na sua produtividade,
culminando frequentemente em fendmenos como o0 absenteismo e  presenteismo,
despedimentos ou reforma antecipada (Kandiah et al., 2016; Mendez, 2017; Sakata &
Okumura, 2017). A literatura focada nesta variante da doenca reporta custos anuais medios
para as familias quase duas vezes superiores a mesma doenca tardia. O grande encargo

financeiro relaciona-se com o0s custos indiretos da doenca, nomeadamente as perdas



produtividade, que representam mais de 60% dos custos totais anuais para os doentes e
familias (Kandiah et al., 2016).

Além disso, ser diagnosticado com esta forma de deméncia numa fase precoce da vida
levanta desafios as estruturas familiares, relacionados com o desempenho do papel parental
e de conjuge, dificuldade em corresponder aos compromissos sociais, problemas financeiros
no agregado familiar e gestdo de expetativas familiares e pessoais futuras (Baptista et al.,
2016).

Tendo esta doenca um caréater tao inesperado, a prevaléncia de sintomas depressivos, tanto
nos individuos afetados como nos seus cuidadores, é elevada, chegando a mascarar alguns
sintomas da doenca e atrasando o diagnostico nos individuos mais jovens (Baptista et al.,
2016; Kuruppu & Matthews, 2013). A depressao € uma das principais causas de menor

qualidade de vida nestes doentes (Hvidsten et al., 2019)

A qualidade de vida das familias que suportam estes doentes é também muitas vezes afetada,
sobretudo a pessoa que cuida diretamente do doente. (Svanberg et al., 2011). E, portanto,
importante olhar para a qualidade de vida destes cuidadores, que tendem reportar mais
dificuldades no dia-a-dia que os cuidadores homdlogos na forma tardia da doenca (Millenaar
et al., 2016). Os problemas mais frequentes relacionados com a prestacéo de cuidados nesta
patologia prendem-se com a falta de estruturas de apoio ao cuidador, falta de competéncias
préprias para desempenhar a tarefa e maior sobrecarga devido ao tempo prolongado de
convivéncia com a doenca (Millenaar et al., 2016; Svanberg et al., 2011). Existe uma
correlagé@o positiva entre a qualidade de vida do cuidador e 0o bem-estar do doente, que
substancia a importancia de assistir as necessidades do cuidador e a sua qualidade de vida,

como forma indireta de melhorar a vivéncia da pessoa doente (Baptista et al., 2016).

De acordo com o World Alzheimer Report de 2015 (Prince et al., 2015), a evidéncia sobre a
DAP foca-se essencialmente no impacto social nos cuidadores e nas necessidades
particulares que daqui emergem, faltando investigacdo sobre o seu peso economico. Em
Portugal, os estudos produzidos na DAP limitam-se, até a data, a trabalhos produzidos no
ambito do projeto RHAPSODY que procura melhorar o cuidado das pessoas com deméncia
precoce, através do suporte aos seus cuidadores (RHAPSODY, 2013), pelo que existe

também necessidade em conhecer a realidade econémica da DAP, em Portugal.

Desta forma, o presente projeto pretendeu estudar o peso socioeconomico da doenca de
Alzheimer precoce no Servigo de Neurologia do Centro Hospitalar e Universitario de
2



Coimbra, estimando os custos diretos e indiretos. Este estudo contou com uma amostra de
conveniéncia composta por 30 diades Doente/cuidador informal Principal, acompanhados
na consulta de deméncias do Centro Hospitalar e Universitario de Coimbra. Utilizou-se o
Resource Utilization in Dementia 4.0 (RUD). versdo portuguesa, como instrumento de
medic&o do consumo de recursos; a anélise da sobrecarga no cuidador foi feita com recurso
a Zarit Burden Interview. Ambos os intervenientes responderam também a uma avalia¢éo
do estado de salde, através do EQ-5D-3L autoavaliando-se e o cuidador avaliando o estado

de satde do doente, como proxy.

O trabalho seguira a seguinte ordem: a primeira parte compreende uma Revisdo de Literatura
que aborda a metodologia de Custo da Doenca, a deméncia e a doenca de Alzheimer tardia
e precoce e o cuidador informal; a segunda parte € composta pelo estudo empirico onde seréo
primeiramente detalhados os objetivos do estudo e hipoteses de investigacdo e serdo
descritos os passos metodoldgicos seguidos neste trabalho. Segue-se a apresentacdo dos
resultados e demais tabelas demonstrativas, para o doente e para o cuidador informal. Os
resultados sdo discutidos a luz da evidéncia cientifica e com base nos objetivos e hipoteses
de investigacdo tracados, na seccdo da discussdo e serdo também referidas as principais
limitacGes do presente trabalho. Por fim, na parte final serd concluido o estudo, referidas as
principais conclus@es e deixadas algumas recomendacdes para futuros trabalhos.

Até a0 momento, este é o primeiro estudo que carateriza a realidade social e econémica da
DAP em Portugal. Espera-se que alerte para a necessidade de estudo mais aprofundado desta
doenga, e para a dimenséo deste problema social e assim ser um contributo para uma melhor

prestacdo de assisténcia a doentes precoces e cuidadores informais.






Parte I;: Revisdo de Literatura



1. Estudo de Custo da Doenca

1.1. Definicéo

Ao longo das ultimas décadas, a proeminéncia de estudos de Avaliacdo Econdmica em salde
tem vindo a aumentar, como sublinhado por Drummond, et al., (2015). Esta tendéncia deve-
se essencialmente a grande pressao que os sistemas de saude enfrentam, nomeadamente a
nivel financeiro. Sabendo que os recursos sdo limitados, para necessidades de saude
ilimitadas, as escolhas devem ser convenientemente fundamentadas. A tomada de deciséo
devera assentar na avaliacdo, ndo sO da efetividade clinica como também da custo-
efetividade das alternativas em jogo. Atualmente, ¢é aceite que a tomada de decisdo em salde
deve considerar os resultados de Avaliacbes Economicas, quer para efeitos de
financiamento, cobertura e reembolso de intervengdes em saude, quer para fundamentar a
simples adocédo de determinada op¢do dentro dos varios cenarios disponiveis (Drummond et
al., 2015).

Os estudos de Custo da Doenca (CdD) sdo uma das ferramentas possiveis de apoio a tomada
de decisdo em salde. Costa et al., (2012) descreve as analises de Custo da Doenga como um
sumario dos encargos de uma doenca para a sociedade. Utilizando uma abordagem descritiva
e desagregada dos custos, estes estudos sao desenhados de modo a permitir quantificar nao
SO 0s custos tangiveis da doenca (diretos e indiretos), como também os custos intangiveis
(por exemplo, os anos de vida perdidos por incapacidade (DALYS) (Larg & Moss, 2011,
Molinier et al., 2008)). Os estudos de CdD podem ser classificados de acordo com a
abordagem epidemioldgica usada (Prevaléncia ou Incidéncia), pela metodologia de
estimacdo de custos (bottom-up ou top-down) e ainda pela relacdo temporal entre o inicio do

estudo e o inicio da colecdo de dados (Prospetivo ou Retrospetivo) (Tarricone, 2006).

A metodologia de CdD, pela utilizagcdo de unidades monetarias comuns, torna comparaveis
diversas doencas, € 0 seu peso relativo em termos de consumo de recursos para 0s sistemas
de saude (Tarricone, 2006). Assim sendo, é possivel alertar os decisores para a sua carga
social e econdmica na sociedade e a necessidade de melhor e/ou maior alocacdo de recursos
(York Health Economics Consortium, 2016).

Drummond (2015) argumenta que, por apenas equacionarem uma alternativa (categorias 1A

e 1B na tabela 1), os estudos CdD ndo podem ser considerados como estudos de Avaliagdo



Econdmica completa e, assim, suportar uma tomada de decisdo fundamentada e coerente

entre varias intervengdes em salde.

Tabela 1
Carateristicas distintivas da Avaliacdo Econdmica em saude

Os Custos (inputs) e Consequéncias (outputs) das alternativas séo examinados?

Né&o
Apenas sdo avaliadas Apenas séo Sim
Consequéncias avaliados Custos
. Nao 1B Avaliagio
Sao 1A Avaliacéo Parcial Parcial 2 Avaliagéo Parcial
comparadas - - -
Descricdo do Resultado Descrigdo do Descrigdo Custo-Resultado
duas ou
. Custo
mais
alternativas? 3B Avaliagdo Avaliacdo Econémica Completa
3A Avaliacdo Parcial Parcial Que efeitos devem ser
Sim  Avaliagdo de Eficécia ou Analise de contabilizados?
Efetividade Minimizacéo de Como devem ser mensurados?
Custo Como devem ser valorizados?

Adaptado de Drummond, (2015)

Dentro desta perspetiva critica, ao longo das décadas outros autores também alertaram para

alguns dos perigos da tomada de decisdo baseada apenas em estudos de Custo da Doenga:

e Aanélise e descricdo de custos, per se, ndo informa se mais recursos devem ser alocados
a uma determinada doenga. Apenas expressa a utilizacdo de recursos, no passado, para
tratar e gerir a doenca, sobretudo se for uma doenca com elevado custo médico direto
(Drummond, 1992; Byford, et al., 2000);

e A descri¢do de custos, sem avaliagdo das consequéncias (beneficios) ndo permite tirar
ilacbes quanto a possivel ineficiéncia da alocacdo de recursos até ao momento.
Considerar apenas uma op¢édo, numa Gtica apenas monetaria, é insuficiente para a tomada
de deciséo (Byford et al., 2000);

Apesar da sua limitada utilidade na tomada de decisdo em salde, os estudos de CdD séo

relevantes para:

e Enquadrar o peso social de varias doengas permitindo definir intervencdes prioritarias

com a finalidade de reduzir o impacto social da doenca. (Larg & Moss, 2011)



e Caraterizar a atual alocacao de recursos do sistema e, inclusivamente, descrever 0s custos
de doencgas menos fatais, mas que exigem um grande consumo de recursos aos sistemas

de salde, nomeadamente doencas crénicas (Drummond, 1992; Tarricone, 2006);

e Permitem estruturar a avaliacdo de futuras intervencdes para uma doenca e estimar a sua
relevancia em termos financeiros e sociais, nomeadamente o valor da prevencdo, de

intervencdes em diferentes fases da doenca e a reabilitacdo (Larg & Moss, 2011);

e Podem ajudar a definir prioridades na Investigacdo Clinica e alertar para outras doencas
com menos mortalidade, mas de elevado impacto na satde das popula¢fes (Drummond,
1992).

Para que se atinjam estes objetivos, dever-se-d0 cumprir uma série de pressupostos. Molinier
et al., (2008) propuseram uma adaptacdo do modelo conceptual para Avaliagdo Econdmica
criado por Drummond et al., (2005) a analise de Custo da Doenca. O modelo apresentado
abaixo (Tabela 2) tem como objetivo servir de estrutura para avaliacdo da qualidade dos
estudos de Custo da Doenca, através de perguntas-chave. A qualidade do estudo é dada pela
soma do numero de respostas positivas as questdes, assinalados com um “X” na coluna
“Sim”. Quanto mais proximo de 11, maior o numero de pressupostos cumpridos e maior

qualidade metodoldgica da analise.



Tabela 2
Questbes-chave para a anélise metodoldgica de estudos de CdD

Pontuacéo

Questdes metodoldgicas - - -
Sim Parcialmente Nao

Foi fornecida uma definicao clara da doenca?

As fontes epidemioldgicas foram descritas de forma precisa?

Os custos foram apresentados de forma suficientemente
desagregada?

As fontes sobre a atividade foram corretamente descritas?

A informacao sobre a atividade foi avaliada apropriadamente?

S&o descritos os pressupostos de base na avaliagédo de todos o0s
custos?

Os custos unitarios foram apropriadamente valorizados?

Os métodos adotados foram adequadamente explicados?

Os custos foram atualizados?

Os principais pressupostos assumidos foram objeto de uma analise
de sensibilidade?

A apresentacdo dos resultados foi consistente com a metodologia do
estudo?

Pontuacgao Final = Soma das respostas (niimero de “Sim”,
“Parcialmente e “N2ao”)

Adaptado de Molinier et al., (2008)

1.2. Abordagem epidemioldgica

Em funcéo da perspetiva epidemioldgica adotada para a contabilizagédo de custos, os estudos
de CdD podem seguir duas abordagens: Prevaléncia ou Incidéncia.

Numa analise baseada na Prevaléncia, estimam-se os custos da doenca (diretos e indiretos)
durante um intervalo temporal definido, geralmente um ano, em funcdo da prevaléncia dos
casos ativos existentes numa populacdo (Costa et al., 2012; Tarricone, 2006). Os
rendimentos perdidos futuramente, por morte precoce, deverdo ser atribuidos ao ano da
morte (Tarricone, 2006). Frequentemente esta perspetiva baseia-se em dados de estudos
transversais, pelo que apresenta, essencialmente, o custo de determinado estagio da doenca,
naquele momento, semelhante a uma “fotografia”. Por este facto, generaliza¢des sobre o
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valor de intervencdes preventivas ou potenciais poupangas, com base apenas em dados
transversais de prevaléncia sdo pouco recomendadas (Larg & Moss, 2011). Larg & Moss,
(2011) defendem que esta abordagem é mais adequada para avaliar o atual impacto de um
problema agudo de satde na sociedade ou para doengas cronicas cujos custos se mantenham
estaveis ao longo do tempo. Tarricone, (2006) aconselha a utilizagdo de estudos de CdD
baseados na Prevaléncia quando se pretende alertar os decisores para condi¢es de saude
com impactos subestimados ou planear politicas de contencdo de custos, através da
caraterizacdo do cenéario de impacto da doenca e dos seus componentes de custo mais

relevantes.

Por outro lado, seguindo uma abordagem baseada na Incidéncia, procuram-se avaliar 0s
custos dos novos casos de uma doenca durante um periodo que corresponda ao tempo de
vida do individuo com a doenca. Assim, pretende-se que a analise aborde a fase de
diagndstico até um endpoint crucial ao desaparecimento da doen¢a, como a cura ou a morte
(Costa et al., 2012). Neste cenério, os rendimentos perdidos futuramente e o fluxo de custos
associados a doenca devem ser atribuidos ao ano em que a doenca comeca e atualizados ao

presente (Tarricone, 2006).

1.3. Abordagem Prospetiva versus Retrospetiva

Em funcdo da relacdo do inicio da recolha de dados com inicio do estudo, podem-se
classificar os estudos de CdD em Retrospetivos e Prospetivos. Na primeira, 0s eventos
relevantes ocorreram antes do inicio do estudo, pelo que os dados ja existem. Na segunda, 0
estudo acompanha a progressdo da doenca, j& que 0s eventos importantes ainda ndo
aconteceram na altura em que o estudo comecgou (Jo, 2014). Tanto as abordagens de
Incidéncia como Prevaléncia podem ser realizadas de forma Prospetiva ou Retrospetiva
(Tarricone, 2006).

As analises Retrospetivas geralmente sdo mais baratas e menos exigentes em termos de
consumo de tempo, visto que ndo exigem um acompanhamento prolongado e os dados ja
foram recolhidos de antem&o, noutras bases de dados (Jo, 2014). No entanto, pode acontecer
que os dados tenham sido recolhidos para outros efeitos, pelo que esta abordagem pode ser
limitativa a correta valorizacéo de custos, dado que esta sujeita a qualidade dos registos feitos

para outros fins (Tarricone, 2006).
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Ao nivel da metodologia Prospetiva, os analistas deverdo ser capazes de desenhar o sistema
de recolha de dados, personalizado a realidade que pretendem acompanhar, como
questionarios e diarios pessoais a preencher pelos pacientes e familias ou profissionais de
salde para além da possibilidade de recolher os dados acompanhando o registo clinico dos
doentes (Costa et al., 2012; Jo, 2014). Desta forma, em doencas que possuem uma elevada
componente de custos diretos ndo médicos, nomeadamente gastos com deslocagdes e
despesas da comunidade, esta abordagem permite retratar melhor a realidade do dia-a-dia

com a doencga (Tarricone, 2006).

Em doengas com um consideravel horizonte temporal, uma abordagem prospetiva baseada
na incidéncia seria altamente custosa em termos financeiros e temporais, pelo que as analises
retrospetivas revelam-se mais eficientes quando se pretende caraterizar o peso da doenca

nestas situacoes (Jo, 2014).

1.4. Perspetiva da Analise

Uma analise de Custo da Doenca pode ser conduzida de acordo com varias perspetivas, cada

uma com diferentes relevancias na analise de custos:

e Societal: Na generalidade dos casos € a perspetiva mais recomendada, porque muitas
vezes uma doenca ndo afeta s6 o individuo, mas também a sociedade. Analisar os custos
do ponto de vista da sociedade implica contabilizar todos os custos diretos (médicos e
ndo-médicos), custos indiretos (perdas monetérias por abandono total ou parcial da
atividade profissional, morbilidade e mortalidade atribuiveis a doenca) e, em alguns
casos, custos intangiveis (perdas de qualidade de vida) quer estejam ou nédo revelados no
mercado. Para permitir compreender as interacdes entre diferentes setores da sociedade
e 0s custos de oportunidade associados a doenca, esta perspetiva necessita de grande
volume de dados, tornando-a inexequivel em casos de doencas pouco prevalentes (Jo,
2014).

e Sistema de saude: Quando se analisa o custo da doenca do ponto de vista do sistema de

salide, apenas interessa reportar o consumo dos custos diretos médicos (Jo, 2014).

e Terceiro Pagador: Na perspetiva do terceiro pagador (exemplo: seguros de salde),
devem ser contabilizados os custos diretos médicos e indiretos cobertos pelo seguro (Jo,
2014).
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e Empregador: Ao analisar os custos da doenca para as entidades empregadoras importa
destacar os custos diretos cobertos pelo plano de saude, assim como as perdas de
producdo atribuidas a doenga, nomeadamente o fenomeno de “Absenteismo” (faltas
breves, mas frequentes ao trabalho) relacionado com a Morbilidade e a Mortalidade
precoce. Dado o conhecimento que a empresa possui sobre 0s custos inerentes a
formacéo e substituicdo de funcionarios, deve-se aplicar a Teoria do Custo de Fric¢do na

estimativa dos custos indiretos (Jo, 2014).

e Familias: Ao estudar o impacto da doenca nas familias devem ser reportadas as despesas
pagas diretamente ao provedor do servico de salde, as perdas de
rendimento/produtividade por morbilidade e mortalidade (incluindo trabalho doméstico)
e custos ndo medicos associados aos transportes com a doenca e consumo de recursos na
comunidade (Jo, 2014).

1.5. Tipos de Custos abordados e Valorizac¢ao das unidades de custo

Num estudo de CdD ¢ relevante identificar as componentes geradores de custo e atribuir-
Ihes um valor monetério, que corresponda ao seu custo de oportunidade (valor da melhor
alternativa perdida quando utilizados os mesmo recursos com a doenga) (Tarricone, 2006).
Os custos diretos e custos indiretos (perdas de produtividade) séo as categorias de custo mais
utilizadas. Custos diretos refletem todos os recursos gastos com diagndstico, tratamento e
gestdo da doenca (Larg & Moss, 2011). Dentro da categoria dos custos diretos consideram-

se duas subclasses (Jo, 2014):

e Custos diretos medicos — custos hospitalares de diagnostico, internamento, medicacéo,
uso de equipamentos médicos, servicos de saude consumidos, entre outros. Podem ser
estimados recorrendo a estimativas de despesa per capita, tarifas nacionais, precos de
mercado e informacdo dos sistemas de contabilidade analitica das instituicdes (Costa et
al., 2012);

e Custos diretos ndo médicos — custos com servi¢os sociais, transportes, gastos com
adaptacdo da propriedade privada a doenca, custos legais, despesas domésticas e com

cuidado das criangas provocado pela doenca (Jo, 2014).

Relativamente aos custos indiretos, sdo valorizacbes econdémicas das perdas de
produtividade totais provocadas pela doenca, nos individuos e nas suas capacidades para

produzir e gerar rendimentos futuros (Costa et al., 2012). Normalmente utiliza-se o valor
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meédio do salario ou outro rendimento relevante, que foram perdidos por doenga. Para

valorizar as perdas de producdo recorre-se maioritariamente a duas teorias:

e Teoria do Capital Humano (TCH): Segundo esta teoria, o ser humano é um fator de
producdo com competéncias, conhecimento e experiéncia e assim capaz de produzir valor
para a sociedade e gerar riqueza quando aplicado num processo produtivo (Jo, 2014).
Quando o individuo adoece, a morbilidade e mortalidade precoces sdo responsaveis por
reduzir os seus rendimentos futuros, que esperava receber caso continuasse em plenas
funcbes durante a vida ativa. Desta forma, a Teoria do Capital Humano assume o valor
do individuo pelo valor presente dos seus rendimentos futuros, sobre o pressuposto que
os rendimentos futuros sdo sinbnimo da contribuicdo potencial do individuo para a
economia (Jo, 2014; Tarricone, 2006). Esta teoria recebeu algumas criticas pela
incapacidade em valorizar a qualidade de vida perdida e discriminar determinadas
ocupacdes, essencialmente de cariz voluntario ou doméstico, que ndo geram rendimentos
visiveis e tém relevancia social. Koopmanschap & Rutten, (1993) argumentaram que a
TCH, na realidade, apenas mede as perdas potenciais de produtividade para a sociedade.
Drummond, (1992) afirma que “as auséncias breves ao trabalho conseguem ser
colmatadas pelo excesso de capacidade da organizacéo e as auséncias a longo prazo pela
contratacao e treino recorrendo ao fundo de desemprego”. Assim, verifica-se que apenas
o individuo que adoece tem perdas consideraveis de rendimento, sendo as da sociedade

na realidade muito menores que o projetado e, em muitos casos, negligenciaveis.

e Teoria dos Custos de Friccdo (TCF): esta teoria defende que as perdas de producédo se
limitam ao tempo perdido a reorganizar a linha de producéo e a substituir o funcionario
doente (Larg & Moss, 2011). Este intervalo de tempo, denominado de “periodo de
fricgdo”, depende do nivel de empregabilidade do setor ¢ compreende custos variaveis
consoante a taxa de empregabilidade a data. Esta teoria afirma que a existéncia de
desemprego torna o trabalhador totalmente substituivel e, portanto, as perdas que a
sociedade incorre sao consideravelmente menores que a perda de rendimento individual
por doenca (Larg & Moss, 2011).

e Uma critica a ambos os métodos € que a produtividade dos individuos e os seus salarios
ndo devem ser tidos como o fator-chave para a decisdao de quanto deve ser alocado para
salvar as suas vidas. Uma solucéo sera considerar a disposicao para pagar dos individuos

(Willingness to Pay), que muitas vezes excede o valor estimado nos estudos de CdD,
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devido ao que a doenca representa na saude dos individuos. Através deste método é
possivel também captar a componente ndo-monetaria da qualidade de vida. Neste caso
importa perceber como a sociedade interpreta a reducdo do risco da doenca, ou como
valoriza ligeiros incrementos de qualidade de vida e assim captar o real impacto que

determinada doenca representa para os cidad&os (Tarricone, 2006).

1.5.1.  Valorizagéo do trabalho ndo remunerado e dos cuidados informais

Ambas as abordagens acima descritas nao valorizam adequadamente o trabalho realizado de
forma voluntéria, atividades domésticas ou o papel dos cuidadores informais. Em todas estas
tarefas ndo sdo gerados rendimentos tangiveis, embora sejam tarefas de elevada relevancia,
sobretudo em contexto de doenca. Segundo McDaid (2001), uma das formas de valorizar o
trabalho ndo remunerado consiste em utilizar como referéncia o custo de substitui¢do. Nesta
situacdo, a funcdo é valorizada ao prego praticado no mercado, ou seja, o valor que seria
necessario pagar para encontrar substituicdo remunerada no mercado para desempenhar as
mesmas fungbes (McDaid, 2001). Outro cenario possivel seria utilizar o custo de
oportunidade, assumindo um salario médio ajustado ao sexo e idade que seria esperado a
pessoa ganhar, fosse dedicado o tempo de cuidados a trabalhar num contexto remunerado
desempenhando as mesmas funcdes de cuidador (Larg & Moss, 2011).

1.6. Estimativa do Consumo de Recursos

Os métodos para estimar o consumo de recursos dependem do tipo de doenca em andlise, da
disponibilidade dos dados e do tipo de custos relevante para caraterizar o impacto da doenca.

Existem duas abordagens frequentemente utilizadas em estudos de Custo da Doenga:

“Top-Down”, de cariz populacional, onde se utilizam dados agregados de consumo de
recursos (internamentos hospitalares anuais, medicacdo, mortalidade anual, entre outros)
realizadas a escala global do sistema de saude. A partir destes valores calculam-se as fracfes
de custo respetivas a cada doenga. Podem-se recorrer aos Fatores Atribuidos a Populacdo
(reducéo proporcional de novos casos/mortalidade de uma dada doenca, caso um dado fator
de risco pudesse ser eliminado da populacdo) para alocar uma parte dos custos das
comorbilidades da doenca (Jo, 2014). Para se atribuir a despesa do sistema a uma doenca, €
utilizado o diagndstico principal como referéncia para a utilizacéo de recursos (Larg & Moss,

2011). Esta metodologia € mais frequentemente seguida em estudos de caréater retrospetivo,
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onde os dados ja se encontram registados (Costa et al., 2012). Ao utilizar uma abordagem
top-down corre-se o risco de ndo estimar corretamente os custos totais, dado que a proporcéo
de custos diretos ndo-medicos e custos das perdas de produtividade ndo costumam ser
contemplados nesta analise e poderdo, efetivamente, absorver uma parte dos custos. Outro
risco inerente a esta metodologia é a dependéncia da evidéncia epidemioldgica existente para
ligar a doenca ao correto consumo de recursos de satde (Larg & Moss, 2011).

“Bottom-Up”, focada no individuo com a condi¢do em estudo. Pretende-se recolher dados
especificos da doenca que permitam caracteriza-la individualmente a varios niveis (ver
figura 1). Esta recolha efetua-se em duas etapas: em primeiro lugar regista-se o consumo de
unidades de um recurso (recorrendo a estimativas nacionais, questionarios e inquéritos aos
doentes) e de seguida 0s precos unitarios desse recurso (precos de mercado, dados fornecidos
pela contabilidade das instituicdes, etc), sendo depois multiplicados para determinar o gasto
dos individuos com cada recurso. A partir dos custos médios por pessoa fazem-se
generaliza¢Bes a populagdo total, utilizando dados de Prevaléncia para a doenca e, caso seja
possivel, determina-se 0 excesso de custos causados pela doenca (Larg & Moss, 2011;
Tarricone, 2006). Esta metodologia, pelo detalhe que permite, é mais adequada que a
abordagem Top-down em doencas de etiologia complexa, com vérias comorbilidades
associadas e que diversificam o consumo de recursos (Larg & Moss, 2011).

Population aggregate-based, ‘top-down’ Person-based, ‘bottom-up’
Aggregate costs Total population
Healthcare service components cost of the condition

Cost allocations based on service utilization Multiply by total in population with the condition
indicators by disease
Difference

DB Diseases (attributable diseases in black) [IlIT 4 4
OE oE z e o

T
Direct costs, productivity losses

T T
Cost allocations based on population atiributable fractions
Total population People with the condition
cost of the condition

Figura 1 - Abordagem Top-Down e Bottom-Up para estimativa de custos. Fonte Larg & Moss (2011)

v v v v v
(NN NN [N NN [
v v v v v

Sum attributable disease costs for each healthcare
service component
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1.7. Analise de Sensibilidade

A analise de sensibilidade é recomendada devido aos varios pressupostos que sao assumidos
nos estudos de CdD. Permite testar a robustez dos resultados alterando algumas variaveis
chave de base, como as estimativas de Prevaléncia, Incidéncia ou custos unitarios utilizados
(Costa et al., 2012). Como referido por Riveros et al., (2016), a analise de sensibilidade pode
ser do tipo univariada (cada parametro é alterado individualmente dentro de um intervalo
estabelecido), multivariada (varios parametros sdo alterados ao mesmo tempo) e
probabilistica (alteragdo das varidveis na amostra seguindo uma distribuigdo probabilistica,
e 0 impacto que os valores possiveis terdo no resultado final). Assim apresentam-se varias
possibilidades de custos da doenca, determinam-se quais as variaveis mais importantes no
modelo, como interagem entre si e permite ao decisor perceber a credibilidade das

conclusdes do estudo (York Health Economics Consortium, 2016b).

1.8. Atualizacdo de Custos

A atualizacdo de custos é um método que permite captar no presente a preferéncia do
individuo por custos e consequéncias que acontecerdo no futuro. A atualizacdo de custos é
relevante para os custos diretos e indiretos que ocorrem apds o primeiro ano. Podem ser
adotados varios valores que procurem traduzir essa preferéncia, sendo a taxa de atualizacdo
o valor da taxa de juro que traduz essa preferéncia temporal dos individuos na sociedade.
Segundo as Orientacdes Metodoldgicas para Estudos de Avaliacdo Econdmica de
Tecnologias de Saude (Perelman J et al., 2019), o INFARMED utiliza atualmente uma taxa
de atualizacdo anual de 4% para a suportar as decisbes de investimento publico. A
atualizagdo do custo ao presente é calculada segundo a seguinte formula (Molinier et al.,
2008):

N
VA = Za (1+7)t
t=0

Em que:
VA é o Valor atualizado ou presente
€, € 0 Fluxo de valor, em euros

r é a taxa de atualizagdo expressa em valor decimal
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t é o periodo detempode1aN

N é o valor m&ximo do intervalo de tempo
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2. A deméncia

2.1. Definicdo e Diagndstico

Segundo Reisberg et al., (2003), o termo “deméncia” esta relacionado etimologicamente
com “deterioracdo mental geral”, através da raiz Latina da palavra Demens. “De” que,
enquanto prefixo, significa cessagdo ou contragdo e “mens” estd associado a mente.

Demeéncia ¢, por isso, a “contragdo/cessagdo da mente”.

Clinicamente, de acordo com a definicdo da Organizacdo Mundial de saude (OMS), no
manual “Classificagdo Internacional de Doengas versdao 11 (World Health Organization,
2019b) a deméncia enquadra-se nas “Perturbagdes Neurocognitivas” dentro da categoria 06
- “Perturbagdes Mentais, Comportamentais e de Neurodesenvolvimento”, na sub-categoria

de “Doengas Neurocognitivas”.

Segundo a OMS, a deméncia é

“uma sindrome adquirida do cérebro, caraterizada pelo declinio dos niveis cognitivos funcionais anteriormente

normais, com prejuizo em dois ou mais dominios cognitivos como a memdria, fungdes executivas, atengdo,
linguagem, cognicdo social, julgamento, velocidade psicomotora e capacidades visuopercetivas e
visuoespaciais. O declinio cognitivo néo é inteiramente atribuivel ao processo de envelhecimento natural e tem
interferéncia na autonomia da pessoa nas Atividades de Vida Diarias (AVD). Os problemas cognitivos, séo
atribuidos ou presumivelmente atribuiveis a um problema neuroldgico ou condicéo clinica, trauma, deficiéncia
nutricional, uso crénico de medicagdo ou substancias especificas e exposicdo a metais pesados ou outras
toxinas” (World Health Organization, 2019b).

O Defeito Cognitivo Ligeiro (DCL) normalmente antecedente da deméncia, define-se pelo
“declinio dos niveis cognitivos anteriormente normaiS, COM prejuizo em dois ou mais
dominios, tendo em consideracdo a idade e nivel intelectual geral do individuo, sem afetar
com severidade suficiente a sua autonomia na realizagdo das AVD.” (World Health
Organization, 2019b) Sintomas dentro dos dominios mencionados em conjunto com as
guidelines para os limiares clinicos para cada dominio ajudam a diagnosticar

diferencialmente DCL e deméncia, a sua severidade e o subtipo mais provavel.

Os critérios de diagnostico recomendados pela DSM-5 para a deméncia sdo:

“Evidéncia de declinio cognitivo significativo comparativamente ao um nivel anterior de performance normal,
em um ou mais dominios cognitivos baseados em:

e Informacdo transmitida pelo préprio individuo ou terceiro bem informado ou por um clinico, que
demonstre decréscimo significativo na funcao cognitiva;

e Declinio substancial da performance cognitiva, documentado preferencialmente por teste
neuropsicoldgico ou, na sua auséncia, outra avaliacdo clinica quantitativa;
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e O défice cognitivo interfere com a realizacdo independente das tarefas quotidianas (no minimo, verifica-
se necessidade de assisténcia em atividades de vida diaria instrumentais complexas como pagamento de
contas e gestdo da toma de medicamentos);

e O défice cognitivo ndo ocorre exclusivamente no contexto de delirio ou outra doenca mental (Depressao
Major, Esquizofrenia)”

G.M. Mckhann et al., (2011) acrescentam que 0 comprometimento cognitivo e

comportamental deve envolver pelo menos dois dos seguintes dominios:

Comprometimento da capacidade de adquirir e relembrar nova informacdo —
sintomas como questionamento repetitivo ou conversas repetidas, esquecimento
de eventos e compromissos, perder-se em locais familiares, colocar objetos
pessoais fora do seu sitio normal;

Capacidade de raciocinio, lidar com tarefas complexas e tomada de deciséo
prejudicadas — sintomas incluem ignorar riscos de seguranca, incapacidade de
gerir finangas pessoais, capacidade de decisdo deteriorada, incapacidade de lidar
com atividades sequenciais;

Capacidades visuo-espaciais prejudicadas — sintomas incluem incapacidade de
reconhecer ou identificar pessoas proximas ou objetos comuns dentro do campo
de vis&o direto, embora com manutencdo de boa acuidade visual, incapacidade de
colocar roupas no proprio corpo de forma légica;

Fungdo de linguagem prejudicada (falar, ler escrever) — sintomas incluem
dificuldade em articular palavras comuns no discurso, discurso hesitante, erros
ortogréaficos;

Mudancas de personalidade e comportamentais como flutuagcbes de humor
incarateristicas, agitagdo, motivacdo e capacidade de iniciativa prejudicadas,
apatia, perda de interesse em atividades anteriormente prazerosas,
comportamentos  obsessivo-compulsivos, comportamentos antissociais e
inaceitaveis socialmente.

O processo de diagnostico € feito através da historia clinica e do exame objetivo detalhado,
a que se juntam os exames neurologico e neuropsicolégico e um conjunto de exames
complementares. Ndo existe um teste de diagnostico especifico para esta doenca. Deste
modo, pode afirmar-se que o diagnostico é feito por exclusdo de outras doencas, com 80 a
90% de certeza (Sérgio & Valenca, 2003). A avaliacdo leva normalmente varios dias a
estabelecer, podendo ser realizada no &mbito da consulta externa, embora o doente possa
necessitar ficar internado para serem feitos exames auxiliares de diagnostico (Sérgio &
Valenca, 2003). O doente passa por uma fase de avaliacdo da historia clinica, avaliagdo do
estado mental, exame objetivo das funcdes cardiorrespiratorias, hepaticas e renais, assim
como da tiroide. Segue-se uma avaliacdo neuroldgica, que permite o despiste de outras
patologias que possam interferir no quadro demencial, completada por exames laboratoriais
e imagioldgicos (EEG, TAC, Ressonancia Magnética e PET) e uma avaliacdo psicoldgica
que permite examinar a presenca de outras doencas mentais como a depressao, para além de

avaliar as capacidades cognitivas do doente. Apos o diagndstico de deméncia € requerida a
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especificacdo da etiologia que conduz ao diagndstico do tipo de deméncia, a presenga (ou
auséncia) de perturbacdes de comportamento e a severidade (Ligeira, Moderada ou Severa).
A etiologia da deméncia é normalmente multifatorial, no entanto, costuma ter uma causa
mais preponderante, desde fatores cardiovasculares, doencas neurodegenerativas, doencas
infeciosas, perturbacdes hormonais, medicacdo, doencas hereditarias, défices nutricionais,
fatores ambientais, entre outros (Baumgart et al., 2015).

Os tipos de deméncia mais frequentes, atualmente irreversiveis e nao trataveis, sdo a doenca
de Alzheimer (60-80% dos casos totais), , deméncia vascular (10%), deméncia com corpos
de Lewy (<5%), deméncia frontotemporal (mais prevalente em individuos jovens), doenca
de Parkinson (<5%), doenga de Creutzfeldt-Jakob (<5%) (Gaugler et al., 2016). Verifica-se
que em pessoas muito idosas, muitos casos de deméncia apresentam etiologia mista, com a

presenca de varios subtipos de deméncia (Gaugler et al., 2016).

Existem ainda as deméncias provocadas por causas trataveis, que compreendem deficiéncias
vitaminicas, perturbacdes enddcrinas, hematomas, lesdes vasculares, tumores, alteracfes da
pressdo do Liquido Céfalo-Raquidiano (LCR) e infecdes por VIH, sifilis e meningite
(Santana & Cunha, 2005).
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3. Prevaléncia e incidéncia da deméncia

Por definicdo, prevaléncia diz respeito ao numero total de casos ativos de uma doenca, hum
dado momento temporal. A incidéncia refere-se ao nimero de novos casos da doenga numa
populacédo, ao longo de um periodo temporal e permite determinar o risco que um individuo
saudavel tem de desenvolver determinada doenga (Feigin et al., 2020; Alzheimer’s
Association, 2020).

Foram feitas varias estimativas globais, relativamente a prevaléncia e incidéncia da
deméncia. Segundo as estimativas da A/zheimer’s Disease International (ADI) (Prince et al.,
2015) e do relatério Global Burden of Disease Study 1990-2016 (GBD) (Nichols et al.,
2019) viveriam com deméncia entre 43,8 - 46,8 milhdes de pessoas em 2015. Desde a década
de 90 até 2016 houve um aumento de 148% no nimero de mortes por deméncia, colocando
esta doenca como a quinta maior causa de morte. Mais mulheres morreram de deméncia que
homens (1,5 milhdes vs. 0,8 milhdes, respetivamente) (Nichols et al., 2019). A deméncia
associa-se, também, uma forte componente incapacitante e perda de qualidade de vida
relacionada com a salude (QVRS). No Global Burden of Disease Study 1990-2016 é
contabilizado que a doenca causou 28,8 milhGes de anos de vida perdidos por incapacidade
(DALYSs), sendo a vigésima terceira maior causadora de perda de anos de vida por
incapacidade e representando 6,3% dos DALY totais apds os 70 anos de idade (Nichols et
al., 2019).

Para 2020 as estimativas da OMS referem que o nimero de pessoas a viver com deméncia
ronde os 50 milhdes, mundialmente (World Health Organization, 2019). A prevaléncia
mundial, para a populacdo com 60 ou mais anos, padronizada para a distribuicdo da
populagdo da Europa Ocidental, projeta-se que ronde os 5-9% (Prince et al., 2015).
Atualmente, a América do Norte e 0 Médio Oriente lideram a taxas de prevaléncias nesta
populacdo com 8,7% e 8,6% de casos, respetivamente (Prince et al., 2015). Os paises de
Rendimento Elevado concentram o maior nimero de casos, fruto da maior longevidade dos
seus habitantes (Prince et al., 2015). De acordo com as projecOes de duplicacdo da
prevaléncia a cada 20 anos, em 2030 esta doenca alcancara os 74,7 milhdes e em 2050 os
131,5 milhdes de pessoas, mundialmente. (Prince et al., 2015). Os resultados apontam
tendencialmente para que o sexo feminino seja mais afetado por deméncias que o0 masculino,
mesmo apos o ajuste da prevaléncia para a idade (Alzheimer Europe, 2020; Prince et al.,
2015; Nichols et al., 2019). A maior longevidade das mulheres em compara¢do com 0s
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homens é tida como a principal causa deste fendmeno, em conjunto com diversos fatores de

risco, aumentados no sexo feminino (Derreberry & Holroyd, 2019).

As projecdes de incidéncia apontam para um numero total de novos casos anuais de
deméncia de 9,9 milhdes, ou seja, cerca de 1 novo caso a cada 4 segundos. Destes, estima-
se que 4,9 milhdes de novos casos ocorram na Asia, 2,5 milhdes na Europa, 1,7 milhes na
América e 0,8 milhdes em Africa (Prince et al., 2015). Verifica-se que a taxa de incidéncia
aumenta exponencialmente com a idade dos individuos e duplique a cada 6,3 anos de idade
(Prince et al., 2015).

No caso especifico da Europa, o relatério Dementia in Europe Yearbook 2019 (Alzheimer
Europe, 2020) estimou que os 28 paises membros da Unido Europeia (UE) mais os paises
ndo-membros da UE tinham 9 780 678 pessoas (6 650 228 mulheres e 3 130 449 homens) a
viver com deméncia, em 2018. Segundo este documento, espera-se que este nimero aumente
para 18 846 286 em 2050. Em termos de percentual da populacdo europeia, este nimero
representava 1,57% em 2018 e representara 3,00% em 2050. Assim, é esperado que a
incidéncia desta doenca quase que duplique na Europa, especialmente para a populacdo na

faixa etaria dos 85+ anos.

Ainda assim, varios estudos recentes apontam uma tendéncia para a diminuicdo mundial da
incidéncia da deméncia nos préximos anos, resultado dos esforcos em melhorar a satde
publica e reduzir a incidéncia de fatores de risco relacionados com o estilo de vida.
Destacam-se o impacto das campanhas de cessacdo tabagica, encorajamento para um estilo

de vida mais ativo e o controlo dos indices cardiovasculares (Alzheimer Europe, 2020).
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4. A doenca de Alzheimer

4.1. Definicdo e critérios de diagnostico

A doenca de Alzheimer (DA) é a causa de deméncia mais prevalente, representando cerca
de 60-80% dos casos de deméncia (Daviglus et al., 2010). E uma doenca de carater
neurodegenerativo, que pode ter inicio até 20 anos ou mais antes dos primeiros sintomas.
Algumas estudos post-mortem indiciam que as alteracbes podem comecar na quinta década
de vida (Wimo & Prince, 2010). Apos varios anos de transformacdes na base do cérebro, o
processo espalha-se para as regides corticais e 0s sintomas tornam-se mais evidentes, como
a perda de memoria e problemas de linguagem. A medida que a degeneracéo neural progride
e mais neuronios se vao perdendo, a autonomia da pessoa fica cada vez mais condicionada,
até a total dependéncia de cuidado externo para sobreviver. O processo culmina em morte,
precedida de um periodo de baixa qualidade de vida e sobrecarga para o doente e a sua

familia (Alzheimer’s Association, 2020).

A acumulacéo da proteina s-amiloide sobre a forma de oligomeros (pequenos agregados de
péptidos de S-amiloide) dentro do espaco intracelular e placas senis (agregados de fibrilas)
no espago extracelular, e a acumulacdo da proteina tau hiperfosforilada sob a forma de
emaranhados neurofibrilares insolGveis dentro do neurénio - denominados por trancas
neurofibrilares - sdo os dois processos patoldgicos mais associados a DA (Ballard et al.,
2011). Enquanto que as placas de p-amiloide condicionam a funcionalidade das conexdes
entre neuronios, favorecem a concentracdo de emaranhados de tau e criam um meio toxico
para as células, as trancas neurofibrilares de proteina tau hiperfosforilada bloqueiam o
transporte de nutrientes e outros elementos essenciais ao funcionamento dos neurénios
(Alzheimer’s Association, 2020; Ballard et al., 2011). Considera-se que a acumulagéo destes
agregados proteicos induz um processo de inflamagéo cronica nas células de microglia,
mediado pelo proprio sistema imune (Alzheimer’s Association, 2020). Os processos
inflamatorios e a degeneracdo neural dai decorrentes provocam a progressiva perda de
volume cerebral, em zonas como o hipocampo, responsaveis pela fungdo da memoria
(Alzheimer’s Association, 2020). As funcBes cerebrais normais acabam também por ser
afetadas, devido a incapacidade dos neurénios em metabolizar a sua principal fonte de
energia, a glucose. Este conjunto de processos patoldgicos catalisa a perda das capacidades
funcionais do cérebro, tornando o individuo cada vez mais incapacitado e menos

independente (Alzheimer’s Association, 2020).
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Clinicamente, a doenca de Alzheimer pode ser diagnosticada e categorizada segundo trés
classificagOes, propostas por G.M. Mckhann et al., (2011):

1) Doenca de Alzheimer provavel (apresenta carateristicas tipicas);

2) Doenca de Alzheimer possivel (apresenta carateristicas possiveis de DA, com curso

atipico da doenga e etiologia mista com doenca CV concomitante)

3) Doenca de Alzheimer provavel ou possivel com evidéncia de processo

patofisioldgico carateristico da DA.

As primeiras duas terminologias aplicam-se a pratica clinica e a ultima mais a vertente de
Investigacdo Clinica, através da pesquisa de biomarcadores carateristicos (G.M. Mckhann et
al., 2011).

Para que o doente seja diagnosticado com “doenca de Alzheimer provavel”, deve cumprir
os critérios clinicos da deméncia supramencionados e adicionalmente deve apresentar as

seguintes carateristicas:

1) Inicio gradual dos sintomas, ao longo de meses ou anos e ndo com inicio repentino

de horas ou dias;

2) Histdrico claro de comprometimento cognitivo por observacdo externa ou relatado

pelo préprio;

3) O défice cognitivo mais proeminente deve ser evidente na examinagdo e historia

clinica, em pelo menos uma das seguintes categorias:

a. Apresentacdo amnésica: forma sindromica mais comum de apresentacdo da DA.
Inclui comprometimento na capacidade de aprendizagem ou recordagdo de informagéo
recentemente aprendida, conjuntamente com as disfungdes em pelo menos um outro dominio

cognitivo referido anteriormente para a deméncia;
b. Apresentacdo ndo amnésica:

i.  Comprometimento da Linguagem, revelando principalmente dificuldades
em encontrar as palavras corretas, sem esquecer 0s outros dominios

cognitivos,

ii.  Comprometimento Visuoespacial: problemas na cognicdo espacial,
incluindo identificacdo e reconhecimento de objetos, reconhecimento de

rostos familiares e dificuldade na identificacao da linguagem escrita (alexia).
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iii.  Disfuncdo Executiva: Defeitos na capacidade de julgamento, raciocinio e

resolugéo de problemas.

4.2. Estadios da doenca e evolucéo

A fase inicial da doenca de Alzheimer € notada essencialmente por amigos e familiares
proximos que convivem com o doente, e muitas vezes, confundida com consequéncias
normais do envelhecimento. Pode durar entre 2 a 4 anos e carateriza-se maioritariamente por
problemas na fala, perdas ou falhas da memdria a curto prazo, dificuldade na tomada de
deciséo, perda de nogédo espaco-temporal em locais normalmente familiares e variagOes de
humor (Alzheimer’s Disease International, 2009; Sérgio & Valencga, 2003).

No estadio intermédio da doenca que pode durar entre 2 a 10 anos, as atividades de vida
diarias (lavar-se, vestir-se, ir a casa de banho, comer) e instrumentais diarias (gerir dinheiro,
ir &s compras, gerir medicacéo, gerir horarios) tornam-se, progressivamente, mais dificeis.
O grau de dependéncia da pessoa doente face ao cuidador aumenta, necessitando de ajuda e
supervisdo para seguir com o seu dia-a-dia, sem incidentes maiores. Os problemas de
orientacdo espaco-temporal sdo cada vez mais regulares e graves, assim como a dificuldade
em articular um discurso coerente. Periodos de alucinacdo e perturbacGes do sono sdo

frequentes nesta fase (Alzheimer’s Disease International, 2009).

A fase tardia da doenca é marcada especialmente pela total falta de autonomia do doente.
Tem dificuldade em comer, é incapaz de cuidar de si mesmo em tarefas mais simples e ha
um grande défice da componente social provocado pela incapacidade em comunicar e
reconhecer familiares e amigos proximos. Ao nivel da orientacdo espaco-temporal, a pessoa
tem dificuldade em percecionar o que se passa em seu redor, assim como orientar-se do
ponto A ao ponto B. S&o frequentes também problemas de locomocao, tanto que a maioria
dos doentes neste estadio se encontram confinados a uma cadeira de rodas. Relativamente a
componente comportamental, os individuos demonstram frequentemente total desinibig¢éo
em publico com comportamento inapropriado. As pessoas neste estadio necessitam de
cuidados a tempo inteiro, quer em casa, quer numa instituicdo e adoecem facilmente com
infecOes respiratorias e urinarias (Alzheimer’s Disease International, 2009; Sérgio &
Valenga, 2003).
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4.3. Fatores de risco

Embora exista algum declinio das funcdes cognitivas inerentes a idade, deve ser tido em
conta que a doenca de Alzheimer ndo é considerada uma consequéncia normal da idade e
nem toda a populacdo geriatrica ird sofrer desta doenca até ao momento da sua morte. Com
o0 avangar da idade, contudo, verificam-se alteracdes na satde cognitiva dos individuos que
sdo observaveis ao nivel populacional e que resultam da exposicao variavel a determinados
fatores. Estes sdo considerados fatores de risco quando aumentam a probabilidade dos
individuos virem a desenvolver uma doenca e de protecdo quando diminuem esta
probabilidade (Prince et al., 2014; World Health Organization, 2019c). Diferenciam-se
também aqueles que sdo de natureza modificavel de ndao modificavel (Baumgart et al., 2015;
Prince et al., 2014). Para categorizar o efeito dos fatores no risco da DA, é utilizada a
distincdo entre idade adulta (18-39), meia-idade (40-64 anos) e terceira idade como o periodo
de vida a partir dos 65 anos de idade (Prince et al., 2014; Livingston et al., 2017). Como
pode ser observado na figura 2, varios fatores tém influéncias diferentes ao longo da vida

que determinam o perfil de risco do individuo para a doenca de Alzheimer.
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Figura 2— Fatores de risco e protecdo na doenga de Alzheimer, em funcdo da faixa etaria. Fonte:
Kivipelto et al., (2018)
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4.3.1. Fatores de risco ndo-modificaveis

Os fatores ndo-modificaveis compreendem todos os fatores que ndo sdo controlaveis pelo
individuo quer por intervencdo médica e/ou mudancas no estilo de vida. S&o a idade,
suscetibilidade genética a doenca e a histdria familiar (Kivipelto et al., 2018; Prince et al.,
2014). De todos, a idade avancada é considerada o maior fator de risco para a doenca de
Alzheimer (Alzheimer’s Disease International, 2009), tanto que a grande prevaléncia de
casos se situa em populacdes geriatricas (=65 anos) e duplica a cada 5 anos dos 65 anos até
aos 90 anos (Kivipelto et al., 2018). Segue-se a suscetibilidade genética a doenca, decisiva
no aparecimento de casos precoces da doenga de Alzheimer (<65 anos), onde a presenca de
mutacdes nos genes da proteina precursora da amiloide (APP) e presenilina 1 e 2 séo
responsaveis pelo desenvolvimento de DA (Alzheimer’s Association, 2019; Ballard et al.,
2011; Cho et al., 2013; Liu et al., 2013; Santana & Cunha, 2005). Um polimorfismo no gene
da apolipoproteina E (APOE), nomeadamente a presenca do alelo €4, esta associado a um
aumento do risco de DA tardia de sete a dez vezes para o portador (Ballard et al., 2011;
Kivipelto et al., 2002a; Kivipelto et al., 2018; Liu et al., 2013; Saunders et al., 1994; Wimo
& Prince, 2010). Sabe-se também que o risco de desenvolver doenca de Alzheimer esta
aumentado em individuos que possuem um parente em primeiro grau com a doenca,
independentemente da presenca de fatores de risco genéticos como a mutacdo na APOE
(Wolters et al., (2017). Nestes casos ndo s6 a componente genética tem influéncia, pelo que
muitas vezes se verifica a exposicao a fatores ambientais comuns aos diversos membros da
familia como a dieta, estilo de vida e habitos de lazer, que poderao participar decisivamente

no aparecimento comum da doenca (Alzheimer’s Association, 2020).

4.3.2. Fatores de risco modificaveis

Os fatores de risco modificaveis, ou ambientais, possibilitam algum controlo individual
quanto ao grau de exposi¢do e consequente variagdo da sua influéncia no risco total de
doenga (Baumgart et al., 2015). Entre os fatores de risco mais citados para a DA destacam-
se os cardiovasculares (hipertensao, obesidade, diabetes mellitus tipo 2, dislipidemias), cuja
acao sinergica da hiperglicemia cronica, resisténcia celular a insulina (Alzheimer’s
Association, 2020; Ballard et al., 2011; Baumgart et al., 2015; Cooper et al., 2015; De Felice
& Ferreira, 2014; Kivipelto et al., 2001; Kloppenborg et al., 2008; Livingston et al., 2017,
Verdile et al., 2015; Zhang & Chen, 2016), a reducdo da perfusdo cerebral e acéo
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aterosclerdtica da hipertensdo cronica e dislipidemias (K.J. Anstey et al., 2017; Beauchet et
al., 2013; Deckers et al., 2015; Hughes & Sink, 2016; Kivipelto et al., 2001; Kivipelto &
Solomon, 2006; Kivipelto et al., 2002; Livingston et al., 2017; Maillard et al., 2012; Meng
etal., 2014; Prince et al., 2014; Takeda et al., 2020; Vera & Ihab, 2010) causam as principais
alteracbes ao tecido cerebral, contribuindo para a acumulacdo da proteina S-amiloide.
Individuos obesos apresentam maior risco de deméncias na fase final da vida, devido a
coexisténcia habitual destas comorbilidades (Albanese et al., 2017; Anjum et al., 2018;
Anstey et al., 2011; Prince et al., 2014).

Algumas carateristicas individuais e de estilo de vida apresentam relacdo com o
desenvolvimento de doenga de Alzheimer, nomeadamente o tabagismo (Ahlskog et al.,
2011; Albinet et al., 2010; Andel et al., 2008; Barnes et al., 2003; Beydoun et al., 2014;
Bherer et al., 2013; Blondell et al., 2014; Erickson et al., 2011; Fiatarone et al., 2014;
Livingston et al., 2017; Nooyens et al., 2008; Peters et al., 2008; Rolland et al., 2008;
Rusanen et al., 2011; Sabia et al., 2012; Smith et al., 2010; Sofi et al., 2010; Voss et al.,
2014), sedentarismo (Ahlskog et al., 2011; Albinet et al., 2010; Barnes et al., 2003; Bherer
et al., 2013; Erickson et al., 2011; Fiatarone et al., 2014; Kivipelto et al., 2018) e a baixa
escolaridade ou estimulacdo cognitiva (Barnes & Yaffe, 2011; Caamafio-Isorna, Corral,
Montes-Martinez, & Takkouche, 2006; Langa et al., 2017; Livingston et al., 2017;
Valenzuela, 2008; Valenzuela & Sachdev, 2005).

Por ultimo, existem fatores psicossociais como o isolamento social, ocorréncia de evento
traumatico psicoldgico, depressdo e perda de audicdo progressiva (Barnes & Yaffe, 2011;
Baumgart et al., 2015; Daviglus et al., 2010; Kivipelto et al., 2018; NICE, 2015; Rakesh et
al., 2017) cuja evidéncia sugere um efeito potenciador no risco de deméncias. A vivéncia de
experiéncias traumaticas, nomeadamente durante a infancia ou adolescéncia, como a morte
de um progenitor ou conjugue, estd associada a uma probabilidade 2-6x maior de
desenvolver doenca de Alzheimer na terceira idade (Greene et al., 2013; Leventopoulos et
al., 2007; Norton et al., 2016; Prince et al., 2014). A perda de audigédo progressiva fomenta
o0 afastamento social, visto que a pessoa portadora deixa de conseguir interagir eficazmente
e as interagdes sociais tornam-se cada vez menos prazerosas (M. Ray et al., 2019). Esta
menor estimulacdo social e cognitiva contribui para a deterioracdo de areas cerebrais
associadas a comunicacéo e favorece o aparecimento de depressdo, que € um fator muito
associado ao processo demencial (Deal et al., 2016; Ford et al., 2018; Gao et al., 2012;

Heywood et al., 2017; Kuiper et al., 2015; Lin et al., 2011; Livingston et al., 2017; Wilson
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et al., 2015). Considera-se que a estimulacdo cognitiva proveniente da socializa¢do e da
educacdo formal séo fatores importante para a manutencdo das capacidades cognitivas,
através da neurogénese e sinaptogénese atenuando os efeitos do envelhecimento e da
degeneracdo neuronal (Ford et al., 2018; Fratiglioni et al., 2004; Kuiper et al., 2015;
Livingston et al., 2017; Wilson et al., 2015).
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5. A doenca de Alzheimer precoce (DAP)

A doenca de Alzheimer precoce € o subtipo de deméncia precoce mais comum. Representa
entre 4-6% do total de casos de doenca de Alzheimer e um terco dos casos totais de
deméncias precoces (Beattie et al., 2002; Vieira et al., 2013). Afeta individuos com idades
abaixo dos 65 anos, a sua incidéncia aumenta exponencialmente com a idade e apresenta

uma forte componente genética associada a precocidade dos sintomas (RHAPSODY, 2013).

A incidéncia anual da DAP ronda os 5-20 novos casos por 100 000 habitantes-ano, com
prevaléncia de 67-98 casos por cada 100 000 habitantes, entre os 45 e 65 anos (Kuruppu &
Matthews, 2013; RHAPSODY, 2013).

Embora homoénima da DA tardia (DAT), ndo € somente a transposi¢do da doenca para uma
idade mais jovem, pelo que apresenta alguns tracos carateristicos, nomeadamente nos niveis
superiores de atrofia cortical, maior défice na capacidade de atengdo, maior frequéncia de
problemas comportamentais e no curso patolégico mais abrupto e agressivo que a doenca
costuma tomar (Johannessen & Modller, 2013; Mendez, 2017; Vieira et al., 2013). Este
subtipo da DA tem necessidades diferentes e consequéncias pesadas na vida dos doentes e
suas familias, progressivamente incapacitando individuos com papeis ativos na sociedade,
com ambigdes pessoais, familiares, profissionais e sociais, numa fase “ndo-normativa” da
vida, menos associada as deméncias (Bakker et al., 2010; Beattie et al., 2002; Svanberg et
al., 2011; Vieira et al., 2013).

Tipicamente, a DAP estd associada a perda de rendimentos, pela incapacidade dos
individuos afetados em realizar a sua atividade econdmica normalmente. A reforma precoce
por invalidez, reducdo do horério de trabalho, faltas completas ou parciais a0 emprego sao
algumas das consequéncias desta doenga que limitam o rendimento para o doente e para 0
seu agregado familiar (RHAPSODY, 2013). Sakata & Okumura, (2017) estimaram que ap0s
0 diagndstico, 14% dos doentes com DAP deixam o seu posto de trabalho, um récio 2x
superior @ média da populacdo, naquela faixa etaria, sem a doenga. Assim, é necessario
alertar para a sobrecarga social e financeira desta doenga, tais como as alteragdes na estrutura
familiar forcadas pela doenca, o esforco financeiro exigido as familias e a demanda
especifica de recursos a sociedade e aos sistemas de saude (Bakker et al., 2010; Beattie et
al., 2002; Roach & Keady, 2008).

Devido a menor prevaléncia desta doenca e ao espetro diverso de sintomas, verifica-se que
o0 diagndstico € um processo moroso e dificil, com sintomas muitas vezes subvalorizados,
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devido a idade do doente (Alzheimer’s Association, 2006; Kuruppu & Matthews, 2013;
Svanberg et al., 2011). Sansoni et al., (2016) referem que, em média, demora 4,4 anos a ser

confirmado o diagnostico apds o inicio dos sintomas.

Apbs a confirmacdo do diagndstico, constata-se que poucos sao 0s recursos adaptados as
necessidades dos doentes precoces e das suas familias (Bakker et al., 2010; Beattie et al.,
2002; Flynn & Mulcahy, 2013; RHAPSODY, 2013). Historicamente, a globalidade das
estruturas de apoio ao cuidador e o modelo dos cuidados de satde nas deméncias evoluiram
preparados para apoiar na doenca de Alzheimer tardia, pelo que, na sua maioria, ndo se
encontram devidamente capacitados para atender as necessidades dos doentes mais jovens.
Desta forma, estes doentes s&o inseridos em contextos de cuidados desfasados da sua faixa
etaria, o que pode dificultar ainda mais a gestdo da doenca (Beattie et al., 2002; Flynn &
Mulcahy, 2013; RHAPSODY, 2013; Vieira et al., 2013).

A vivencia com a DAP carateriza-se por alguns aspetos marcadamente diferenciadores: a
gestdo da grande carga emocional apds o diagndstico, assim como a dificuldade em lidar
com as falhas progressivas das capacidades cognitivas, anteriormente fiaveis, sdo comuns
nestes doentes, que pela idade jovem, tém dificuldade em aceitar a mudanca de paradigma,
sobretudo ao nivel do desempenho laboral (Roach & Keady, 2008; Svanberg et al., 2011).
Outro ponto, frequentemente referido, é a dificuldade em encontrar informacéo e suporte
qualificados, com competéncias especificas para melhor preparar as familias para o impacto
da doenca nas relagdes maritais, parentais e sociais (RHAPSODY, 2013). Por fim, a
estigmatizacdo da doenca, traduzida pela falta de sensibilidade da sociedade para a condigédo
e para os desafios dos doentes com Alzheimer precoce, sentindo-se frequentemente como
uma “minoria” (Alzheimer’s Association, 2006; Flynn & Mulcahy, 2013; Johannessen &
Moller, 2013; RHAPSODY, 2013; Sansoni et al., 2016; Svanberg et al., 2011). De acordo
com Beattie et al., (2002) e Sansoni et al., (2016) melhorar a capacidade das instituicdes para
a DAP passa por aprimorar a capacidade de diagndstico, a capacitacdo e acompanhamento
pos diagnostico dos doentes e familias por equipas multidisciplinares qualificadas e a recolha
de dados sobre a doenga, a nivel epidemioldgico e financeiro. Deste modo, sera possivel a
andlise da custo-efetividade das intervencBes na DAP e determinar 0s recursos e
necessidades especificas. Sendo a autonomia dos doentes na realizacdo das AVD um dos
principais marcadores de sobrecarga tanto familiar com financeira, Haro et al., (2014) refere
que a utilizagdo antecipada dos servicos de salde, em conjunto com suporte comunitario

adequado ao cuidador nesta fase critica permitirdo a manuten¢do da autonomia dos doentes
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por mais tempo, atrasando a sua institucionalizag&o e suavizando o impacto socioeconémico

da doenca de Alzheimer precoce.
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6. O impacto econdmico da doenca de Alzheimer

O custo total da deméncia, a nivel mundial, foi estimado em 604 mil milhdes de dolares, em
2010, com um aumento de 35% para 2015, totalizando 818 mil milhdes de ddlares. Face a
2015, este valor representou cerca de 1,09% do PIB mundial, o equivalente ao PIB de paises
como a Indonésia, Holanda ou Turquia (Prince et al., 2015). Segundo o World Alzheimer
Report 2015, em 2018 seria ultrapassada a barreira de 1 bilido de dolares com a deméncia,
e, segundo as projecdes de Jia et al., (2018), em 2030, serdo gastos cerca de US$2.54 bilides
anuais, resultado do numero crescente de pessoas com estas doencas e com 0 aumento dos
gastos per capita, sobretudo nos paises mais pobres e de médio rendimento. Os custos anuais
por pessoa para 2015 situaram-se entre os US$872 e os US$ 56 218 anuais, com tendéncia
para aumentar globalmente ao longo dos proximos anos (Prince et al., 2015; Schaller et al.,
2015; Xu & Qiu, 2018).

A doenca de Alzheimer representando 60-70% dos casos de deméncia no mundo é um dos
focos dos estudos econdmicos nesta area (Wimo & Prince, 2010). Através da Tabela 3 é
possivel conferir os resultados de varios estudos que abordaram o impacto econémico da
doenga de Alzheimer. Praticamente todos adotaram perspetivas societais e contabilizaram
custos diretos e indiretos, incluindo estimativas econémicas do valor do cuidado informal.
Alguns focaram uma andlise baseada nos varios graus de severidade da doenca,
frequentemente para os doentes cuidados na comunidade e outros abordaram os custos da
DA opondo os custos do alojamento comunitario e residencial (em instituicdo de cuidados
sociais). Para os doentes cuidados na comunidade, os custos informais representam a maior
percentagem dos custos totais, sobretudo em paises do Sul da Europa como Espanha, Italia
e Portugal em que o cuidado informal é uma pratica recorrente em contexto de doenca
incapacitante (Jonsson & Wimo, 2009; Lopez-Bastida et al., 2006). Por sua vez, 0s paises
do Centro e Norte da Europa dispde mais facilmente de servicos de cuidado formal, levando
a que a despesa direta ndo médica represente a maior parcela dos custos totais nestas regioes
(Gustavsson et al., 2010; Jonsson & Wimo, 2009).

A evidéncia analisada no presente trabalho, sumariada na Tabela 3, permite enquadrar 0s
custos totais da DA, por doente, entre os 6 640,35 EUR - 18 94,91 EUR para doentes
cuidados na comunidade e 12 141,51 EUR - 69 040,8 EUR para doentes cuidados em
instituicdes de servigo social. Para a fase Ligeira os custos variaram entre 1 850 EUR e os
24 140 EUR; para a fase Moderada entre 1 552 EUR e 46 303,26 EUR e para a fase Severa
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entre 2728 EUR e 58 229,92 EUR. Os custos diretos ndo-médicos nos doentes
institucionalizados e os custos informais nos doentes tratados na comunidade séo os grandes
diferenciadores de custo da doenca (Allegri et al., 2007; Dodel et al., 2015; Gustavsson et
al., 2010; Lopez-Bastida et al., 2006).

Os custos diretos sociais representam 70-100% dos custos totais em contexto de
institucionalizacdo (Schnaider Beeri et al., 2002; Schaller et al., 2015). Quando os doentes
sdo cuidados na comunidade, os custos diretos representam entre 16-40% e 0s custos
informais compreendem, tipicamente, mais de 60% da despesa total (Beeri et al., 2002;
Schaller et al., 2015). No contexto dos cuidados comunitérios, o estagio da doenca é o
principal determinante do aumento de custos totais e influencia positivamente o nimero de

horas de cuidado prestado pelo cuidador (Jonsson & Wimo, 2009; Schaller et al., 2015).

Sobre a DAP, até a data, foi encontrado apenas um estudo que, analisando os custos da
deméncia precoce face & deméncia tardia, referiu dados econdmicos especificos para a DAP,
sendo que a evidéncia para além deste estudo centra-se no impacto da doenca no cuidador,
do ponto de vista psicossocial (Bakker et al., 2013; Flynn & Mulcahy, 2013; Kimura et al.,
2015; Millenaar et al., 2016; Svanberg et al., 2011). Dados deste estudo estimaram uma
proporcéo de 82,6% de custos indiretos (contra 66,8% na DAT), 8,8% custos diretos medicos
(DAT- 13,6%) e 8,6% custos diretos ndo médicos (DAT - 18,5%) para os doentes com
Alzheimer precoce. Em termos percentuais, os 3 fatores que mais contribuiram para 0s
custos totais foram as perdas de produtividade (68,5%), cuidado informal (14,3%) e cuidados
médicos ao domicilio (6,5%). O custo anual de um doente, cuidado na comunidade, foi de
US$15 815 (DAT- US$8 396). As perdas de produtividade afiguram-se como o grande
diferenciador de custos entre os dois subtipos de doenga de Alzheimer. Se por um lado a
DAT atinge pessoas idosas, normalmente reformadas, a DAP atinge a populagéo ativa e
provoca uma perda imediata de rendimentos pelo abandono total ou parcial da atividade
profissional (Prince et al., 2015; RHAPSODY, 2013). Ha necessidade de aprofundar a
realidade socioeconomica deste subtipo, dado que a evidéncia econdémica ainda é largamente
desconhecida (Kandiah et al., 2016).
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7. O cuidador informal

7.1. Definicao de cuidador informal

A designagao de “cuidador informal” ¢ atribuida a pessoa que “assume responsabilidades
extraordinarias de cuidado, ndo remuneradas, sobre alguém, sendo ou ndo familiar da pessoa
cuidada e excedendo o que é considerado normativo na relagao familiar” (Schulz & Martire,
2004). Podemos distinguir dois tipos de cuidadores informais, o cuidador principal, que esta em
contacto com a pessoa doente diariamente e, muitas vezes, 0 mais envolvido emocionalmente; e
0 cuidador secundario, normalmente um familiar, amigo ou vizinho, que apoia o cuidador
principal na prestacdo de cuidados a pessoa doente ou a ele préprio (apoio psicoldgico,
econdmico, instrumental) (Loureiro, 2009). Sendo muitas vezes um cargo ndao opcional para
muitas pessoas, € frequentemente referido como uma atividade gratificante, que contribui para
um sentimento de desenvolvimento pessoal e propoésito de vida (Svanberg et al., 2011).
Cuidadores reportam também a importancia da sensacao de autoeficicia na realizacdo da tarefa,
o0 sentimento de utilidade, respeito e melhoria da autoestima como outros aspetos positivos da
tarefa de cuidar (Loureiro, 2009). Ndo menos importante, e embora de carater altamente nobre

e altruista, ser cuidador é lidar com indices crénicos e elevados de sobrecarga (Fekete, 2015).

Com o aumento mundial da esperanga média de vida, verifica-se que o nimero de cuidadores
tem aumentado. Esta tarefa é normalmente desempenhada pelos conjugues, filhos ou familiares
e amigos proximos. A idade do cuidador médio tem vindo a aumentar e situa-se

aproximadamente nos 50 anos (Fekete, 2015).

Os servigos assegurados pelos cuidadores informais sdo de extrema utilidade para os sistemas
de saude, poupando milhares de dolares ao erario todos os anos (Fekete, 2015; Prince et al.,
2015), para isso abdicando do seu proprio bem-estar e estabilidade financeira (Schulz & Martire,
2004). Dadas as mudancas demogréaficas atuais e 0 aumento de comorbilidades cronicas, preveé-

se que o papel do cuidador informal seja cada vez mais importante na sociedade moderna.
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7.2. Sobrecarga no cuidador informal

A definicdo de sobrecarga no cuidador engloba um conjunto de respostas pessoais a fatores
multidimensionais de carater fisico, psicologico, emocional, social e financeiro, associados
a experiéncia de cuidar, e que poderdo ser potenciadores de experiéncias de stress e
decréscimo da qualidade de vida no cuidador (L. Etters et al., 2008; Fekete, 2015). Esta
populacdo reporta, frequentemente, piores niveis de saude fisica e mental que néo-
cuidadores, sofre de mais stress, maior frequéncia de sintomatologia depressiva, menores
niveis de bem-estar e maior risco de mortalidade e morbilidade (Dauphinot et al., 2015;
Fekete, 2015).

O impacto causado pela doenca vai muito para além da pessoa que é afetada, pois representa
um enorme desafio também para os seus cuidadores e familiares (Schulz et al., 2006). Muitas
vezes é esperado que o cuidador seja capaz de lidar com os complexos comportamentos e
sintomas de uma pessoa com quem tém uma relacdo pessoal, sem conhecimentos tedricos e
experiéncia, sem apoio adequado e, muitas vezes, sem 0 descanso necessario. Assim, a tarefa
do cuidador é descrita como um fator severo e crénico de stress, com impactos relevantes na
salde fisica e mental do cuidador, integracdo e permanéncia no mercado de trabalho e
estabilidade financeira, social e familiar (Fekete, 2015).

De acordo com o0 modelo apresentado por Pearlin et al., (1990) podemos subdividir os fatores
de sobrecarga/stress em primarios e secundarios. Os fatores primarios de stress relacionam-
se objetivamente com o nivel de salde da pessoa recetora do cuidado (nivel de autonomia
do doente, severidade da doenca, nivel de comprometimento cognitivo), existéncia de
problemas comportamentais (agressividade, agitacdo, sintomas psicoticos, perturbacdes do
sono, depressdo) e a tipologia dos cuidados requeridos (nimero de horas dedicadas a cada
atividade, autonomia nas AVD, récio de horas descanso-cuidado) (Fekete, 2015). Verifica-
se que a severidade da doenca, a frequéncia e intensidade de problemas comportamentais,
falta de suporte social e financeiro associam-se positivamente a maior sobrecarga
percecionada (Dauphinot et al., 2015; Haro et al., 2014). Os fatores secundarios de stress
incluem os problemas familiares/sociais (isolamento social, conflitos e cisdes familiares,
dificuldades na operacionalizagédo dos cuidados entre a familia, tomada de deciséo sobre o
futuro do doente) e os problemas laborais (cansaco, absenteismo, perda de oportunidades de
trabalho ou progressdo na carreira, perda do posto de trabalho, redugdo do horéario de
trabalho), decorrentes dos fatores de stress primérios (Fekete, 2015).
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Para Campbell et al., (2008) os fatores objetivos de stress ndo sdo tdo determinantes na
sobrecarga reportada, mas sim a interpretacdo subjetiva do cuidador e das estratégias que

desenvolve para responder aos fatores de stress (coping).

O perfil socioecénomico, a disponibilidade de recursos psicossociais, carateristicas
sociodemogréficas e tracos psicolégicos do cuidador sdo preditores da sobrecarga
percecionada. Sabe-se que a disponibilidade no acesso a recursos de saude, fruto da maior
capacidade socioecondémica, tem potencial para reduzir o impacto da doenca na saide do
cuidador e facilitar a sua tarefa diaria. O acesso a suporte social permite aos cuidadores lidar
melhor com os fatores de stress da tarefa, partilhar estratégias de coping e promover
comportamentos mais eficazes para lidar com a sobrecarga (Flynn & Mulcahy, 2013).
Tracos psicolégicos como melhores indices de autoestima e autoeficacia sdo reconhecidos

como fatores de protecdo contra o stress. Por outro lado tracos depressivos no cuidador
relacionam-se com maiores niveis de sobrecarga (Haro et al., 2014). A relagdo doente-
cuidador é fundamental na sobrecarga percecionada e impacto na satde do cuidador, sendo
0 sentimento de gratidao e reciprocidade um dos fatores-chave para o bem-estar mental e
emocional do cuidador (Campbell et al., 2008; Fekete, 2015). Por outro lado, a relagdo
conjugal doente-cuidador € simultaneamente um potenciador de maiores niveis de
sobrecarga (Arai, Matsumoto, Ikeda, & Arai, 2007; Handels et al., 2018; Joling et al., 2015).
Isto deve-se ndo s a carga emocional associada como também a vivéncia permanente em
coabitacdo com a pessoa cuidada, que conduz a mais tempo de prestacdo de apoio ao doente
e menos oportunidades para o cuidador “desligar” da fungdo. A coabita¢do cuidador-doente
associa-se a menores niveis de atividade fisica, menor envolvimento social, maior
dificuldade em realizar as tarefas diarias e maior prevaléncia de sintomas depressivos,

potenciando os efeitos negativos na saude dos cuidadores (Matos & Barbosa, (2014).

7.2.1.  Sobrecarga no cuidador na doenca de Alzheimer precoce

Cuidar na deméncia é uma tarefa particularmente stressante, com niveis de sobrecarga
maiores que noutras circunstancias de doenca (Campbell et al., 2008; Millenaar et al., 2016).
Lidar com um doente com deméncia tem implicacdes conhecidas para os cuidadores, do foro

fisico, psicoldgico, social e financeiro (Svanberg et al., 2011).
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O impacto da DAP na vida dos cuidadores aparenta ser maior que em cuidadores de pessoas
com DAT (Arai et al., 2007; Bakker et al., 2010; Flynn & Mulcahy, 2013; Grgnning et al.,
2013; Millenaar et al., 2016; Svanberg et al., 2011). Cuidadores de doentes de Alzheimer
precoce reportam maiores dificuldades em lidar com problemas comportamentais,
problemas financeiros, problemas fisicos duradouros, dificuldades em encontrar suporte
adequado a funcgdo nas instituic@es, dificuldade em conciliar as responsabilidades familiares,
profissionais e sociais ¢ sentimentos de luto pela “perda” precoce do conjugue (Arai et al.,
2007; Bakker et al., 2010; Flynn & Mulcahy, 2013; Kimura et al., 2015; Sampson, Warren,
& Rossor, 2004; Sansoni et al., 2016; Svanberg et al., 2011). S&o reportadas taxas maiores
de depressao e ansiedade em cuidadores femininos, associadas positivamente com o grau de
proximidade familiar com doente (esposa, irma, filha) (Etters et al., 2008). Os maiores niveis
de stress sao normalmente referidos pelos conjugues e filhos adultos, especialmente do sexo
feminino, que, culturalmente, costumam assumir grande parte das tarefas domésticas e por
ampliacdo do seu papel maternal, tem mais tendéncia para cuidar (Etters et al., 2008). Por a
doenca se iniciar mais cedo e se prolongar mais tempo na vida das familias (cerca de 3,4
anos a mais) considera-se que a fadiga (fisica e mental) € um dos principais fatores de
sobrecarga nestes cuidadores (Svanberg et al., 2011). Outro fator diferenciador da
sobrecarga € a tipica progressdo mais abrupta desta doenca que colocara exigéncias cada vez
maiores ao cuidador e podera contribuir para uma maior experiéncia de stress (Svanberg et
al.,, 2011). Os problemas comportamentais, com especial énfase em comportamentos
agressivos e agitacdo noturna estdo positivamente associados a niveis superiores de
sobrecarga (Bakker et al., 2010; Chiao et al., 2015; Dauphinot et al., 2015; Etters et al.,
2008).
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Parte Il: Estudo empirico
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Objetivos do projeto
Os objetivos especificos do projeto séo varios e sdo 0s seguintes:

o Caracterizar os cuidadores informais e doentes de Alzheimer precoce a nivel

demogréfico, social, econdmico e clinico;

o Estimar o consumo e o valor dos recursos (médicos, ndo medicos) utilizados pelos

doentes e cuidadores no contexto da doenca de Alzheimer precoce;

o Estimar as perdas de produtividade e custos dos cuidados informais prestados em

contexto da doenca de Alzheimer precoce;

o Analisar o estado de salde reportado pelos doentes e cuidadores na doenca de

Alzheimer precoce.
o Identificar fatores de sobrecarga para os cuidadores na doenca de Alzheimer precoce

o Identificar fatores diferenciadores do custo total da doenca de Alzheimer precoce

face a doenca de Alzheimer tardia;

Hipoteses de Investigacao

H1: Os custos indiretos representam mais de 50% da despesa com a doenca de Alzheimer

precoce;

H2: Os custos totais da doenca de Alzheimer precoce tém uma relacéo linear com o grau de

severidade da doenca;

H3: Os indices médios de utilidade EQ-5D-3L dos doentes com DAP sdo inferiores aos

valores de referéncia para a populacéo portuguesa geral.

H4: Os indices médios de utilidade EQ-5D-3L para cuidadores de doentes com DAP sao

inferiores aos valores de referéncia:
H4a) Da populacdo portuguesa geral
H4b) Da populacéo portuguesa da mesma faixa etaria

H5: Os custos totais societais da DAP sdao mais elevados do que da DAT.
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8. Metodologia

8.1. Desenho do Estudo

Estudo Transversal Retrospetivo sobre o Impacto Social e Econdmico da doenca de
Alzheimer precoce nos cuidadores informais e doentes do Servigo de Neurologia do Centro

Hospitalar e Universitario de Coimbra.

O estudo seguiu a metodologia de Custo da Doenca, centrando-se na perspetiva societal,
pelo que foram estimados os custos diretos (médicos e ndo-medicos) e custos indiretos
(perdas de produtividade relacionadas com a doenca) para cuidadores e doentes. Para 0s
cuidadores foi também contabilizado o valor prestado em cuidados informais. A recolha de
dados foi realizada através de entrevista presencial, conduzida pelo Investigador Principal e

0 questionario preenchido por escrito, apds resposta oral.

8.2. Amostra

Coletou-se uma amostra de conveniéncia que incluiu 30 Diades compostas por pessoas com
doenga de Alzheimer precoce e respetivos cuidadores informais principais, acompanhados
na consulta de deméncias do Centro Hospitalar e Universitario de Coimbra (CHUC).

8.3. Critérios de Inclusdo

8.3.1. Doente
o Idade do inicio dos sintomas inferior a 65 anos (idade maxima 64 anos);
o Acompanhado na consulta de deméncias do Servico de Neurologia dos CHUC,;
o Previamente diagnosticado clinicamente com doenga de Alzheimer, antes da

participacao no estudo ou em fase de DCL com progressao provavel para DA, com

indicacdo da equipa médica;
o Vir acompanhado a consulta pelo cuidador informal principal;

o Participacdo voluntaria, expressa apés leitura e assinatura do consentimento
informado. Apenas nos casos em que o doente ndo possuia condi¢bes para expressar

0 Seu consentimento se requereu a autorizacdo ao cuidador informal principal.
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8.3.2.  Cuidador informal principal

8.4.

8.5.

o Pessoa identificada pela familia como cuidador informal principal, que normalmente

assume a maior parte da responsabilidade das decisdes e cuidados de saude diarios;
o Né&o ser remunerado pela funcao de cuidador;

o Estabilidade da posicdo de cuidador (ndo pretender cessar tarefas enquanto cuidador

num futuro préximo — 6 meses);

o Capacidade de leitura, compreensdo e expressao oral;

Participacdo voluntéria, por assinatura do consentimento informado.

Duracdo do estudo

O estudo foi autorizado pela Comissdo de Etica do Centro Hospitalar e Universitario de
Coimbra, em 2019. O periodo de recrutamento decorreu de setembro de 2019 a fevereiro de
2020.

Estimacdo do consumo de recursos

A estimacdo do consumo de recursos baseou-se no método bottom-up, recorrendo ao
questionario sobre a utilizacdo de recursos na deméncia / Resources Utilization in Dementia
4.0 (RUD) (Wimo et al., 2013), traduzido e validado para lingua portuguesa e utilizado
noutros estudos focados na deméncia, em Portugal (Goncalves-Pereira et al., 2019) e no
estrangeiro (Coduras et al., 2010; Ferretti et al., 2018; Gustavsson et al., 2010; Handels et
al., 2018; Holmerova et al., 2017; Kerpershoek et al., 2016; Michalowsky et al., 2018; A.
Wimo et al., 2013) para recolha de dados sobre o consumo de recursos de saude, pelos
doentes e cuidadores. Este questionario foi aplicado uma Unica vez a cada diade, embora a
versédo oficial contemple entrevistas de 6 em 6 meses para melhor simulagdo dos custos da
deméncia. Neste estudo, por limitagcdes temporais inerentes ao projeto, apenas foi realizada
a avaliacdo de base. Os doentes e cuidadores responderam as questdes com base no més
anterior a entrevista, de acordo com a guideline fornecida com o RUD, procurando que este
refletisse a sua vivéncia normal com a doenca. O grupo de questdes Al.1l era relativo a
variaveis sociodemograficas, o Al.2 abordava o tempo despendido pelo prestador de
cuidados a nivel de AVD basicas e instrumentais, o grupo Al.3 continha questdes

relacionadas com a situacdo profissional do cuidador, nomeadamente sobre o salario
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auferido e o impacto da doenca no total de horas laborais mensais. A sec¢do Al.4 abordava
a utilizacdo de recursos de saude pelo cuidador, nomeadamente consultas, internamentos,
exames realizados e urgéncias, medicacéo atual e despesas ndo medicas relacionadas com a
doenca. O grupo A2 era também relativo ao cuidador e tratava-se da escala de sobrecarga
Familiar de Zarit (ZBI-12)

Para estimar os encargos diretos médicos para 0 SNS, nomeadamente, custo de consultas,
exames complementares de diagnostico (ECD), internamentos e outros servicos de saude
adicionais relacionados com a DAP, foram utilizados como referéncia neste estudo os precos
que constam da Portaria n® 207/2017 de 11 de Julho de 2017 do Ministério da Saude, 2017,
que aprova os Regulamentos e as Tabelas de Pregos das InstituicGes e Servigos Integrados
no SNS, nomeadamente os Grupos de Diagndstico Homogéneos para efeitos de

contabilidade hospitalar.

A informacdo da despesa do utente com cuidados de saude médicos (out-of-pocket)
(consultas, internamentos, ECD e medicamentos) e cuidados de salde ndo-médicos
(acomodacéo em estruturas residenciais para idosos, centros de dia, deslocacdes, adaptacao

da habitacdo) foi obtida presencialmente junto do cuidador e doente na entrevista.

Utilizou-se a informagdo contida na Portaria n°® 64-C/2016 de 31 de Margo de 2016 do
Ministério das Financas e da Saude, 2016, para o preco das Taxas Moderadoras e recorreu-
se ao preco do medicamento genérico, quando existente, para o calculo da despesa minima
do utente com medicamentos, que constam do website do Infarmed (Infarmed - Autoridade
Nacional do Medicamento e Produtos de Saude, 2020), nos casos em que a diade ndo
conseguia responder a informag&o pedida.

O preco utilizado para calculo dos custos com acomodag&o social resulta de uma prospecéo
de mercado realizada a 6 empresas na regido Norte e Centro em 2020, sendo este uma média
dos referidos precos. Relativamente aos custos inerentes & aquisicdo de dispositivos de
apoio, assumiu-se uma taxa constante de depreciacdo ao longo de 5 anos (taxa de 20%) e

valor residual nulo.

Os custos indiretos resultam do nimero de horas remuneradas perdidas por doenga, referidas
pelos doentes e cuidadores como exemplares de um més tipico das suas vivéncias com a
doenca de Alzheimer e ajustadas ao salario mensal liquido de cada respondente. Foi utilizada
como referéncia a Teoria do Capital Humano, valorizando o individuo de acordo com o seu

rendimento financeiro. Nos casos em que os doentes e/ou cuidadores se encontravam
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reformados normalmente, os custos indiretos foram assumidos como zero. Quando a
ocupacdo do doente ndo era remunerada, nomeadamente em situagfes em que a pessoa
desempenhava funcGes domesticas, a valoracdo da produtividade perdida foi feita recorrendo
ao Custo de Substituicédo, utilizando como referéncia o salario bruto médio mensal esperado
para uma Empregada Domeéstica, trabalhando 35 horas semanais, que corresponde a 4,04
EUR/hora (Wagelndicator.org, 2020). As pessoas que agora sdo cuidadores informais a
tempo inteiro, sem outra profissdo remunerada, foram equiparados a Técnicos de Apoio
Familiar e Apoio a Comunidade, trabalhando 40 horas semanais. Como estipulado pela
Agéncia Nacional para a Qualificagdo e o Ensino Profissional, (2020), o perfil profissional

destes técnicos centra-se nas seguintes fungdes:

e Planear o servigo relativo aos cuidados a prestar, selecionando,
organizando e preparando os materiais, 0s produtos e 0s equipamentos a
utilizar;

e Apoiar o individuo na realizacdo de atividades instrumentais quotidianas;

e  Prestar cuidados basicos de higiene, conforto e eliminacéo ao cliente, no
seu domicilio ou em contexto institucional de acordo com as orientacdes
da equipa técnica;

e  Apoiar o individuo nos cuidados de alimentacéo e nutri¢do de acordo com
as orientagdes da equipa técnica;

e Estabelecer a articulagdo com a equipa técnica responséavel reportando a
evolucdo do estado fisico ou psiquico, situagbes andmalas e/ou
agravamento do estado de satde do cliente, de acordo com as orientagdes
e procedimentos definidos pela equipa técnica;

e Participar no desenvolvimento de atividades de animagao/ocupacao de
tempos livres do individuo;

e Participar na prevencdo de acidentes domésticos em contexto
institucional ou domiciliario de acordo com as orientacfes da equipa
técnica;

e  Assegurar a recolha, triagem, transporte e acondicionamento de residuos
decorrentes da prestacdo de cuidados de higienizacdo, conforto e
eliminacdo ao individuo, garantindo o manuseamento adequado dos
mesmos de acordo com procedimentos definidos;

e Participar na prevencdo da negligéncia, abusos e maus-tratos sobre o
individuo;
e Auxiliar o profissional de salde na prestacdo de cuidados de higiene,

conforto e eliminacéo a pessoas com dependéncia funcional, temporéaria
Ou permanente.

Para a valorizacdo do tempo prestado em cuidados informais seguiu-se 0 método do Custo
de Substituigéo, utilizou-se como referéncia o valor de 4,61 EUR/hora, que representa o
vencimento médio que se espera que um Técnico de Apoio Familiar e Apoio a Comunidade

aufira no mercado de trabalho. Este valor foi determinado ap6s uma prospecdo de mercado
48



8.6.

8.7.

a 5 empresas fornecedoras de Servigos de Apoio Domiciliario e Cuidador ao Domicilio, da
regido Norte e Centro. O valor final do cuidado informal prestado resulta do tempo que cada
cuidador informal referiu ter dedicado em AVD basicas, AVD instrumentais e supervisao

aplicado ao valor hora de referéncia.

Instrumentos de avaliagdo da sobrecarga da doenca no cuidador

De varios instrumentos multidimensionais existentes para avaliacdo da sobrecarga no
cuidador, o questionario de avaliacédo de sobrecarga familiar de Zarit/ Zarit Burden Interview
(ZB1) (Zarit et al., 1985; Zarit & Zarit, 1990; Zarit et al., 1980), amplamente estudado e
validado em vérios contextos e culturas, € um instrumento adequado para avaliar a
sobrecarga na deméncia (Dodel et al., 2015; Mlis & Buchholz, 2009; Wang et al., 2008; A.
Wimo, et al., 2013). A escala de Zarit encontra-se na sec¢do A.2 do questionario e é
composta por Varios itens, sendo cada item pontuado de 0-4 (sendo O correspondente a
“Nunca”; 1- “Raramente; 2- Por vezes; 3 “Muito Frequentemente” e 4- “Quase Sempre”) e
em funcdo dos sentimentos e percecdes do cuidador sobre a sua experiéncia diaria de
cuidados. Neste trabalho foi utilizada a versdo de 12 itens (ZBI-12) (Bédard et al., 2001),
também utilizada noutro estudo semelhante (Lim et al., 2017).

A classificacdo da sobrecarga pode ser categorizada segundo os seguintes patamares: “0-3:
sobrecarga baixa (nivel 1); 4-9: sobrecarga moderada (nivel 2); 10-17: sobrecarga alta (nivel
3); >17: sobrecarga severa (nivel 4)” (Bédard et al., 2001, p. 656).

Quanto mais alta a pontuacdo final maior o estado de sobrecarga do cuidador. Este
questionario encontra-se ja validado para a realidade portuguesa desde 2014 (Gongalves-
Pereira & Zarit, 2014).

Instrumentos de avaliacdo da qualidade de vida relacionada com a saude
(QVRS)

O instrumento utilizado para medicdo da QVRS em doentes e cuidadores foi 0 EQ-5D-3L,
instrumento amplamente utilizado na medicdo genérica deste parametro. Este instrumento
podera ser encontrado na seccdo C do questionario, no Anexo 1. A parte C1.1 e C.1.2.
destinava-se ao cuidador e a parte C.2. ao doente. O EQ-5D-3L compreende cinco
dimensdes: mobilidade, cuidados pessoais, atividades habituais, dor/mal-estar e
ansiedade/depressao associados. Existem trés niveis de resposta de 1 a 3, sendo que 1 indica
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auséncia de problemas/dificuldades, 2 problemas/dificuldades moderados e 3 grau elevado
de problemas/dificuldades naquela dimensdo. Adicionalmente, é pedido ao respondente que
quantifique o seu estado de satude em geral numa escala visual analogica (VAS), cujo valor
0 é o pior estado de satde imaginavel e 100 o melhor estado de satde possivel para a pessoa
(Ferreira PL, et al., 2013). Este instrumento foi criado nos anos 90 (The EuroQoL Group,
1990) e atualmente esté traduzido e validado para varios idiomas e diversas situacfes de

doenca.

Sendo que doenca de Alzheimer afeta as funcBes cognitivas, utilizar o valor de QVRS
reportado pelos doentes como Unica referéncia, nem sempre poderé ser fiavel, sobretudo
quando estes ja ndo a conseguem julgar ou mesmo comunicar (Mesterton et al., 2010; Orgeta
et al., 2014). Assim, a semelhanca do que € realizado na Investigacdo Clinica, pediu-se
também que os cuidadores se colocassem no lugar dos doentes e avaliassem o estado de
salde da pessoa de quem cuidam, em sistema de proxy. Segundo Orgeta et al., (2014), 0 EQ-
5D-3L demonstra boa fiabilidade em comparagdo com outros instrumentos de medicao,
tanto para autoavaliacdo como em situacdo de proxy, em pessoas com estados ligeiros a
moderados de deméncia. Este instrumento foi previamente utilizado para medicéo geral da

QVRS em cuidadores e doentes de Alzheimer (Gongalves-Pereira et al., 2019; Haro et al.,

2014; Hvidsten et al., 2018; Orgeta et al., 2014).

Apds a determinacédo dos estados de saude, foi calculado o indice correspondente a utilidade
de cada estado de saude, utilizando o sistema descritivo e a equacdo
V=1-a-MO-CP-AH- DM- AD- N3

propostos por Ferreira PL, et al., (2013) em que o ¢ uma constante de valor 0,081 que
representa a ndo coincidéncia do valor de qualquer dimenséo em relagéo ao nivel 1 e N3 é
uma outra constante que representa a presenca do nivel 3 em qualquer dimensdo. As
variaveis MO; CP; AH; DM e AD tomam os valores apresentados na tabela 4, em fungéo do
nivel da resposta do inquirido. Posteriormente compararam-se 0s indices obtidos com varios

valores de referéncia para a populacao portuguesa, propostos por L. N. Ferreiraetal., (2013).

Na tabela 5 encontram-se resumidos 0s varios instrumentos utilizados na recolha de dados,
bem como as variaveis a eles relacionadas, o respondente a que se destinaram e a referéncia

ao autor original e versao portuguesa validada e utilizada neste estudo.
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Tdoelad

Ssteradestritvodo BQED-3L

Dimanso Nivel 1 Nivel 2 Nivel 3
(MO)Mubilicede 000 000 0314
(CP)Cuidados pesxais 000 014 024
(AH) Atividedks hebituiis 000 00% oA
©M) Dorrel-estar 000 0123 0386
(AD) Arsiedack/depressio 000 0071 02%

o 008L

N3 0230

Fonte: FerreiraPL, etal., (2013)
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Tabela5
Instrumentos utilizados na recolhade dados

Instrumeno Variawel

Autor (@n0) / Versio Portuguesa (@0)

RelacBo comDoarnte
Nmero e filhos comaue resice
Quickdores adicionais evolvidos
ContribuiicBo para.os cuicedos
Nmero de horas de tratalho perdices
paracuidar
Horas de cuidach prestacks (AVD
Resouroes Utilization bésiczas,irshurmlaise&m@iséo)

Quickdor informel

Caaterizacio ociodamoyéfica
loeck
S0
Inicio dos sintomes
Lverdecke
Hebilitacho literéria
Condligies e alojamanio
Comgemvive
Horas de trabalho perdices por doenca
Salriomasal

(Wi \etshob Mesiy, £\, 1068 Versioport.o.es
dowetsite hitps:/udintrumenbwordress oy (2019)



https://rudinstrument.wordpress.com/

Utilizacko de recursos e 2vigos ce
7320 oy EIVIQOS
Qustosdiretos
médioos
Inemameno

Urgencies
Coaultes

Bares
Metlicagto
Qusiosdiretos nfomédiaos
Trangoortes
Disoositivos eMeterial de apoio
Savigos de Apoio

—— _
Nelogod.  Sotrayperecioncapeh

deZarit
I-12)

Quickdor infomnal e doerte

(Zaitetal., 1985)/ \Veersio portuguesa dotich atraves dowebsite
. . hitps:/eprovidemgpi-trust orgyinstruments/zarit-ourdenHnienview
Quickdor infomel 2009)

Quelickce devich relaciored
aomasae
Mihilickce
Quicklos Pesscris
EQDIAEMAS  poacindeativiceceshebitusis
DorVeEstr

Depress0.
EsalaVisal Aveligica (VAS)

mgj%( ; EuoQdl 1900)/ versa chiichatravés do
a I (00110]
praxy) (Tre Grvxélmﬂehmm)/jg% (2019)

Adnieco ok (Gongalves Pereira etal,, 2019)


https://eprovide.mapi-trust.org/instruments/zarit-burden-interview
https://euroqol.org/

8.8. Analise Estatistica

Para cada variavel foi realizada uma analise de estatistica descritiva recorrendo ao
Microsoft® Excel® 2016, determinando-se a frequéncia absoluta e relativa para as variaveis
qualitativas (nominais e ordinais) e, no caso das varidveis quantitativas, foi determinada a
média. Foram também utilizadas correlagdes simples entre tipos de custos, grau de
severidade da doenca e severidade e o indice de utilidade EQ-5D-3L. O estudo explicativo
da sobrecarga consistiu em correlagcdes simples entre os varios tipos de custos, a tipologia
de cuidados e numero horas alocado a cada tipo de cuidado e os patamares sobrecarga dos

cuidadores informais.
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. Apresentacédo dos Resultados

Apbs recolhidos os dados, através dos questionarios RUD, ZBI-12 e EQ-5D-3L procedeu-
se ao tratamento dos dados da amostra. 30 diades doentes/cuidadores responderam ao RUD.
Das 30 diades, 24 responderam também ao questionario de avalia¢do de sobrecarga ZBI-12
e estado de satde EQ-5D-3L; 6 diades responderam sé ao questionario RUD.

Os resultados seguirdo a seguinte ordem de apresentacao:
Doentes com DAP

Os resultados serdo organizados para a amostra geral e por grau de severidade da doenca
(DCL/Ligeira, Moderada, Severa).

Caraterizacdo sociodemografica e econémica da amostra

Caraterizagdo clinica enquadrada no consumo de recursos de saude dos doentes
Estimagé&o dos custos diretos e indiretos

Anédlise do estado de satde dos doentes

Cuidadores informais dos doentes com DAP

Os resultados serdo organizados para a amostra geral, por grau de severidade da doenca a
que os cuidadores estdo afetos e por nivel de sobrecarga percecionada.

Caraterizacdo sociodemografica e econémica

Caraterizacdo clinica enquadrada no consumo de recursos de saude

Estimacao dos custos diretos e indiretos e do valor prestado em cuidados informais
Analise da tipologia dos cuidados prestados

Anélise do estado de salde

Anélise da sobrecarga e relagcdo com outras varidveis do estudo
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9.1. Doentes com DA precoce

9.1.1.  Caracterizagdo sociodemografica e econdmica dos doentes

Assim, como apresentado na Tabela 6, de um total de 30 doentes, 8 s&o homens
representando 27% da amostra e 22 sao mulheres, correspondendo a 73%. A amostra de

doentes apresenta uma idade média de 60,2 anos.

Quanto ao nivel da escolaridade, trata-se de uma amostra polarizada relativamente ao grau
de instrucdo formal. Uma percentagem considerdvel da amostra (40%) tem apenas a
escolaridade primaria (1°- 4° ano) e 20% entre 0 10°-12° ano ou Licenciatura.

De acordo com a nomenclatura das unidades de nivel 1l da NUTS no continente definida no
Decreto-Lei n.o 244/2002 de 5 de Novembro de 2002 do Ministério das Cidades,
Ordenamento do Territério e Ambiente, (2002), € possivel constatar que se trata de uma
amostra com proveniéncia maioritaria da zona Centro (93%), sendo Coimbra o distrito com
maior representatividade e constituindo 50% da amostra, tendéncia que se mostra constante

ao longo das diversas subdivisdes da amostra por severidade.

A grande maioria dos doentes coabita na comunidade com o seu conjugue (N= 28; 93%) e
apenas 1 doente esté institucionalizado. A nivel financeiro, 8 dos 30 doentes tém um trabalho
remunerado e continuam vinculados ao seu posto de trabalho, embora refiram uma perda
média de 69 horas mensais de trabalho, resultado de incapacidades provocadas pela doenca
e traduzidas em baixas médicas. 18 doentes (60%) deixaram definitivamente o seu posto de
trabalho, dos quais 14 forcados pela doenga e atualmente a receber uma penséo de invalidez
ou em situacéo de baixa médica permanente ha mais de 1 ano, com reducdo do salério. Nesta
amostra, os doentes em situacéo de invalidez reformaram-se, em média, aos 57,5 anos. Sobre
os rendimentos 11 doentes reportam receber menos de 500 euros mensais, 4 afirmam néo ter
qualquer fonte de rendimento. Na outra parte do espetro, 12 auferem mais de 1000 euros

mensais.

De seguida apresentamos a caracterizacdo sociodemografica e econdmica dos doentes

por severidade da doenca, sumariada na tabela 6.

Existem 16 doentes em fase DCL com progressao provavel para DA ou DA fase Ligeira,

representando a maioria dos doentes, com clara predominancia do género feminino. Neste
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grupo Varias pessoas mantém um posto de trabalho remunerado (N=7; 44%), dos quais mais
de metade ainda consegue manter um horario normal de trabalho. As restantes deixaram o

seu posto de trabalho, motivada pela doenca ou cumpriram os critérios para reforma normal.

Os doentes em fase Moderada representam 33% do total da amostra com idade média de
60,3 anos. Nesta fase encontra-se 0 maior nimero de doentes com um grau de escolaridade
baixo, entre 0 1° e 4° anos. Neste subgrupo de doentes, apenas 1 se encontra atualmente a
trabalhar. O subgrupo da fase Moderada carateriza-se por concentrar mais individuos com
0s menores rendimentos da amostra, onde mais de metade vive com menos de 500 euros

mensais.

A fase Severa incluiu mais homens que mulheres, contrariando a tendéncia até aqui
observada. Como seria de esperar, € na fase Severa que se encontra o0 Unico caso de
institucionalizacdo, sendo que os outros ainda residem na comunidade, nas suas habitacoes.

Nenhum dos 4 doentes mantém um posto de trabalho.
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Taela6
Caracterizagdo Social, Demogratica e Econdmica dos doentes do estuco

Varives Tocks DO Ligeira Ntckrach Sera
N % N % N % N %
coeres D 0% 16 596 0 [ 4 1
HITES 8 2% 3 1% 2> W 3 el
Mubheres 2 T 1B 8% s % 1 X
Totl D W%k B 0% 0 100 4 1
Ickck Tocks DCLLigeira Nickrach Svra
VEgiaDesvio Packé @02 55 58 59 03 44 65 186
Esoolarichce Tocks DO Liggira NMickrach Sera
1040 L 4% 5 3% 6 &% 1 bl
e 3 W 2 1 1 1% 0 W
PP > ™M 1 &% 1 1% 0 Wb
1010 6 W 4 el 0 o 2 5%
LicerciaiLra 6 % 3 19 > 1 el
Mestrach 1 % 1 &% 0 O 0 W
Totl D W% B 0% 0 100 4 0%
Local Resichcia Tocks DCLLiggira Ntckrach Sera
Cormbra 5 5% 5 3% 6 &% 4 0%
Lsiria 4 1% 3 19 1 1% 0 W
A0 4 1% 2 1 > W 0 Wb
Srarém > ™ 2 1 0 ™ 0 Wb
Gath > ™ 2 1 0 ™% 0 W
Bragpna 1 %% 1 & 0 6 0 Wb




CagteloBranmo 1 7 0 VZ 1 10% 0 0%
ViaradoCastelo 1 3 1 8% 0 0% 0 0%
Total D 1% 16 100% 10 1000 4 100%
DistAnciamédia. ao hospital 870 a4 700 1183
TipodeAlojarenio Todos DAL ieira Moderaca Seera
Casapropriacualugech 2 9% 16 100% 10 1006 3 [
InstituicZo 1 3 0 0% 0 0% 1 2o
Total D 1% B 100% 10 100% 4 100%
GCanquamwvive? Tods DA ALieira Mocerada Sera
ConjugLe 2 P 15 W 10 100% 3 [
Gorparteiro 1 3 1 8% 0 vz 0 VZ
Filho 8 2% 0 0% 3 I 0 0%
Filho dependinte (FD) 7 3% 0 2 6% 0
IdecenédiaFD 2 0% 265
IdeceMinimaFD 2 0% 24
IdeceMVEXimaFD a7 VZ 2
Pais 1 3 0 VZ 1 10% 0 0
Quickdor foral (meis demetace dodia) 1 3 0 VZ 1 10% 0 0
Origamcb rendimanto Todos DAL ieira Moderach Seera
Trabalho ramurerach 8 2% 7 % 1 10% 0
Horarionomrdl 5 &% 4 5% 1 100% 0
Baixamédica por doana<lano 3 33 3 43% 0 0% 0
Deixou posto de trabalho 18 600 7 % 7 % 4 100%
Invalidez devido doenca/ baxamédica>1amo 14 8% 4 5% 6 % 2 %
Idedenédiia refora.invalickez 575 578 33 A
Reformarnonmel 6 3 3 43% 1 1%% 2 SU%)




Smrendimanto 4 1% 2 1% 2 2% 0
Damestica 4 100% 2 100% 2 100% 0
Total D 16 10 4
Horas perdices 5Y) 7
Valormansal do rendimenio Todos DAL igeira Moderach Severa
<S0€e 1 3% 4 2% 6 800 1 2o
S00€-1000€ 7 236 5 3% 1 10% 1 2o
>1000€ 2 A% 7 4% 3 KO0 2 5
Total D 1% 16 100% 10 1000 4 100%




9.1.2.  Caraterizacdo clinica e consumo de recursos de salde dos doentes

Analisando a Tabela 7, verificamos que existe uma grande prevaléncia de comorbilidades
lideradas pelos transtornos mentais, dos quais a depressao e ansiedade sdo 0s mais referidos.
As restantes doencas sdo a hipercolesterolemia, diabetes, hipertensdo, doenca cardiaca,
doengas dos ossos/articulagdes, doengas da tiroide ou outras.

A nivel de consumo de recursos de saude, poucos doentes adquiriram algum tipo de
dispositivos de apoio e acessorios de cuidado assim como servigcos de melhoria da qualidade
de vida, que se explica pela grande percentagem de doentes com baixa severidade, que

naturalmente ndo sentirdo necessidade de adquirir estes bens.

Segundo a pratica clinica normal, quanto menor a severidade, maior a frequéncia de
consultas médicas na Neurologia. Assim, os doentes da amostra frequentam a consulta de 3

em 3 meses até 6 em 6 meses, de DCL/Ligeira para Severa, respetivamente.

Desta forma cada doente realizou uma média 2,4 consultas mensais. Das especialidades
referidas, a Neurologia foi a mais frequente, contabilizando 21 das 47 consultas, seguida da
Medicina Geral e Familiar. No mesmo periodo ocorreram 5 episddios de urgéncia em regime
de ambulatério, da responsabilidade de apenas 2 doentes da amostra, associados a condigdes
particulares de saude. Apesar de existirem 8 internamentos superiores a 24 horas, 4 deles
foram em doentes de baixa severidade, decorrentes dos ECD no ambito de diagnostico da

doenca.

Analisando a caracterizacdo clinica e consumo de recursos de saude pelos doentes

agrupados por severidade, podemos observar o seguinte na tabela 7.

Os doentes da fase DCL/Ligeira sé@o 0s que mais consultas realizam na amostra, totalizando
26 consultas mensais, uma meédia de 3,1 consultas por doente e mais 33% que a média de
consultas da amostra geral. Os internamentos foram todos realizados na Neurologia e sdo
consequéncia da rotina de diagnostico da doenca. Como tal estes doentes realizaram 20

exames no espaco de 1 més, o que corresponde a uma média de 4 exames por doente.

Os doentes categorizados na fase Severa apresentam todos comorbilidades, sendo a
hipercolesterolemia e hipertensdo as mais frequentes. A frequéncia de consultas é a menor

da amostra, consequéncia das limitagdes de mobilidade e fragilidade geral do estado de
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salde destes individuos, que assim se deslocam apenas para o imprescindivel. Um (nico
doente foi responsavel pelos 4 episodios de atendimento em urgéncia, representando 80%
das urgéncias da amostra. Neste subgrupo observa-se a maior duracdo dos internamentos:

realizaram-se apenas 2, com duracdo média de 12 dias.
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Taoela7

Caracterizac2o clinica.e consumo e recursos o saloke dos doentes

Variaeis Tooos DAL igeira Moderach Sera
N % N % N % N %
Inicio dos sintames (Mmédialdesviopediréo) 52 50 981 49 571 43 50 73
Carorbilicedes
Digoetes 1 3 1 6% 0 0% 0 0%
Hipertensto 8 2 3 19% 3 D% 2 6/%
Doancacardiaca 2 R4 0 0% 1 10% 1 e
Hiperookesterolamia 10 I 3 19% 4 A% 3 100%
Ossosarticulagdes 3 1060 1 6% 1 10% 1 e
Transtormomental 15 % 8 % 6 60% 1 3
Doancattiroickia 2 L4 2 1% 0 0% 0 0%
Quira 6 06 3 1% 3 D% 0 0%
Gosumode Reoursos ce salicke
Digoositivos o Apolo Tods DA Ligeira Modera Sea
Sm 6 D% 2 13% 2 ) 2 %
Neo 24 o 14 B% 8 D% 2 %
AxrsOriosdeCuickdo Tooos DAL igeira Modera Sera
Sm 2 L4 0 0% 1 1% 1 2%
Neo 2 B 16 10 9 D% 3 %
Wellness Tods DA L ieira Modkra Svera
Sm 1 R0 0 0% 1 10% 0 0%
Néo 2 9% 16 100% 9 D% 4 100%
TergpiaOoypecioral Todos DA Ligeira Mockra Sera




Sm 1 3 0 0% 1 1% 0 0%
Neo 2 9% 16 1000 9 D% 4 100%
Estimulacio Capnitiva Tooos DAL ieira Modera Sera
Sm 1 3 0 0% 1 10% 0 0%
Neo 2 9% 16 100% 9 D% 4 100%
Fsiotergpia Toos DAL igeira Modara Sera
Sm 3 106 1 6% 1 10% 1 2%
Neo 27 P 15 o 9 D% 3 %
Coraulites 47 2% B 15 o) 6 1%
Coruliesmédia / variaggo%ofacea Todos 24 31 3™ 19 2% 2 -19%
Urgancias 5 0 0% 1 % 4 D%
UrgAnciasmidia / variaggo%ofacea Todos 02 0 01 -18% 4 140%
BEames 3 2 61% 8 2% 5 1%%
Barmesmedia/ variaggo%ofacea Todos 11 4 P 08 5% 25 -
Intermemento rP episiclios 8 4 D% 2 P 2 o0
Intermamento duracgomedia/ variaggo Yofacea Todos 63 28 5% 75 2% 12 P




9.1.3. Custos dos cuidados de saude dos doentes

A tabela 8 diz respeito aos encargos financeiros a que os doentes e 0 Servi¢o Nacional Salude
(SNS) foram sujeitos em consequéncia da doenca de Alzheimer precoce. Os custos
apresentados nesta tabela sdo valores médios mensais por doente, para cada categoria, e
respetiva percentagem do custo do recurso face a categoria a que pertence (exemplo:
consultas representam 2,7% do total de custos médicos mensais da amostra). Os custos
também foram convertidos para valores anuais medios, assumindo que os dados relativos ao

més anterior a consulta se mantém constantes, durante o ano.

Da tabela 8 constata-se que a nivel de cuidados médicos a despesa dos doentes centra-se na
aquisicdo de medicacdo, aumentando a procura destes recursos com o agravar da doenca.
Relativamente a cuidados ndo-médicos 0s custos inerentes a aquisicdo de dispositivos de
apoio estdo contabilizados no total anual médio uma Unica vez e ndo entram na estimativa
mensal. A contratacdo de cuidadores ao domicilio € o principal gerador de custos nao

médicos, embora todos os doentes refiram ter custos com as deslocacbes aos CHUC.

Foram perdidos 718,11 EUR mensalmente em custos indiretos relacionados com horas de

trabalho remunerado perdidas por doenca.

O valor anual de custos totais atribuidos aos doentes (excluindo os gastos do SNS) resulta
da soma dos custos diretos out-of-pocket e dos custos indiretos. Como apresentado na tabela
8, 83% do custo final s&o custos indiretos (8 617,32€) e 17% sao custos diretos (1 727,28€),
distribuicdo que se mantem constante ao longo das severidades, exceto na fase Severa onde

existiram maiores custos diretos.

Analisando os custos com cuidados de saude dos doentes por severidade constata-se o

seguinte (tabela 8).

Na fase DCL/Ligeira verificam-se os maiores custos indiretos da amostra, que também

representam a maioria dos custos totais.

Na fase Moderada os custos médicos aumentaram, resultado de maiores gastos com
medicacdo. O valor gasto em recursos ndo-médicos reflete a maior procura de servi¢os
sociais como as atividades do centro de dia e servicos de cuidador ao domicilio,

consequéncia de um estado cada vez mais dependente e avancado da doenga. As perdas de
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produtividade séo reflexo do nimero consideravel de doentes com baixos rendimentos (6
recebem menos de 650€ mensais) que influenciam o valor por hora perdido por doenca e

justificam que o resultado final seja inferior a severidade anterior.

Da fase Severa destaca-se 0 mais elevado consumo de cuidados médicos da amostra,
nomeadamente a nivel de internamentos e urgéncias, consequéncia da deterioragdo do estado
de salde destes doentes. Os custos ndo-médicos foram maioritariamente compostos por
gastos com cuidados sociais. Os custos indiretos reportados sao inferiores ao resto da

amostra devido ao baixo numero de doentes deste subgrupo.

De forma a tentar compreender a influéncia da severidade nos custos diretos, indiretos e
totais, calculou-se a correlacéo entre as variaveis referidas. Os resultados estdo expressos no
final da Tabela 8. Os coeficientes de correlacdo indicam que existe uma correlacdo positiva
moderada entre a severidade e os custos diretos, indicando, naturalmente, que a medida que

a DA se agrava, o consumo de recursos médicos pelos doentes aumenta.
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Taoeka8

Qustos medios olos cuicoios de salie consumicios pelos doentes e correlaczo entre Qustos e severidedke

Qustosdiretos Toos DO Liggira Muckrach S
Qustosmédians (VEdia)

Coruultes 1.86€ 49% 147€ P 205€ Db 2%€ e

Urgincies 240€ 6% 0€ @b 0€ P  180E %

Bxames 023€ 08% 0€ Wb 0€ b 175€ D
Intemamenios 133€ 3% 0€ Wb 0€ ® 1000 1%

Medicagio J91€ @b 17106 Wb 45046 B BIE o8
Total (rensa) JA€E 100 185%6€ 1006  4700€ 100  9I00€  100%
Total (anel) 4290€ DTAE 56505€ 109195€

QLstDs rEoédions (Vidia)

Trangortes U6lE BB I35€ 8%  B5K€ 1B B/WE M
Cantrockedia 000€  96% 0€ @  00€ % DINE %
Servigosemeterial e apoio 740€ 7% OBE 1% 0€ @  BBE M
Quickcor damicilio S5L5€ 009 0€ P  B0E %  I106€ B
Dispositivos ceapoio (1%) 233€ BB€ A00€ 0€

Total (mensa) 10377€ 1006  RBE 100  1065€ 1006  4B45€  100%
Total (anel) 127458€ 61960€ 1831,80€ 508137€
Totel iretD out of pocket (Mensal) 14151€ GI24€ 197.74€ 5l444€
Total dlireto out of pocket (aLel) 172748€ s 3U€ 239685€ 61332€
Totel mécio NS (rensa) 145595€ 150986€ 113543€ 210394€
Total mécio NS (anal) 17471 42€ 1811832€ 1365,10€ 2524731€
Total COMédio (Tersal) 159746€ 1577,10€ 1333,16€ 261839€
Totel CDmédio (anel) 19 19890€ 1890066€ 16(21.95€ 3NE3E




Qusosindiretos (Vidi)
W46€

Percks ce procitivicece (mensal) 71811€ RB637€ 5023€
6626,9€ 437538€

Percbs ce procLtiviceck (anue) 861732€ 10921,80€

Qustos totais socetals (incluindo austos diretos para S\S)
19180E 6% 1890E 63  16M2195€ 7%  314003€ 8N

Qustosdiretos
Qustos indiretos 861732€ 3% 109219€ 3R 6626,9€ D0 4358€E 1%
Qusio otal (nensal) 231557€ 251348€ 1 88540€ 298300€
Qusio otal (anuel) 2781622€ 1000  9R56€ 1000 2687M4€ 100 3BS7T0IE€E 1000

Qustos paraos doantes (excluindo austos diretos do SNS)

Qustosdiretos out of pocket (anual) 172748€ 1% #A23A€ o 23%685€ 2B 61BRE T

Qustos indiiretos (anel) B6I7R€ 8  ORNIPE Db 6RBDE T 43BRE 4%
Qs total coentes (anLel) 034806 1006  1176424€ 1006 93KE 1006  105870€ 1006
Correlacio austos diretos e severicecke 04086
Correlacio oLstos indliretos e severickck 0222

Correlagio austos totais e severidede | 02007



9.1.4. Analise do estado de saude dos doentes

A tabela 9 é referente aos dados reportados pelos doentes, sobre o seu estado de saude.
Constata-se, pela tabela 9, que a dimensdo que apresenta maiores problemas é a
Ansiedade/Depressdo com uma media de resposta de nivel 2 na escala EQ-5D-3L. Estes
resultados encontram-se alinhados com os resultados reportados por L. N. Ferreira et al.,
(2013) para a populacdo portuguesa que, a par da dimensdo Dor/Mal-Estar, sdo
frequentemente pontuados nesta magnitude na populacao geral. Os resultados do indice de
utilidade e o valor médio da Escala Visual Analdgica (VAS) foram inferiores aos valores de
referéncia 0.758/74,9 (populacdo portuguesa), 0,692/68,5 (faixa etaria 50-69 anos) e
0,745/72,2 (habitantes da zona Centro). Por fim, o valor obtido € ainda inferior a norma para

os doentes com doenca cronica (0,629/65,9) embora o score VAS seja praticamente igual.
A analise por severidade da tabela 9 evidencia que:

Os doentes em fase DCL/Ligeira apresentam igualmente um indice de utilidade e valor VAS

abaixo da média portuguesa, em todos os parametros comparados acima..

Nos doentes com severidade Moderada existe uma média de problemas moderados nas
dimensbGes Mobilidade e Atividades Habituais que diferem do padrdo portugués. Neste
subgrupo o indice de utilidade foi bem inferior as normas populacionais suprarreferidas e o

valor VAS foi apenas superior ao valor médio da VAS dos doentes com patologia crénica.

Por ultimo, o Unico doente com DA em fase Severa que respondeu refere problemas
moderados nas dimensdes Mobilidade e Cuidados Pessoais e problemas extremos na
realizacdo de Atividades Habituais do dia-a-dia, para além de apresentar um valor de

utilidade de 0,383 e VAS de 60, inferiores aos valores de referéncia até aqui comparados.

De forma a perceber a relagdo entre a severidade da DA e o nivel do estado de saide
reportado pelos doentes, efetuou-se uma correlacao entre as duas variaveis que resultou num
coeficiente de correlacéo de -0,1888. Embora indicando uma associagéo linear negativa fraca
entre ambas as variaveis, € possivel perceber que o agravamento crescente da doenca tem

influéncia negativa na percecao que os doentes tém da sua salde.
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Tabela9

DesoricAo oo Estach de salok dos doentes e distribouigio des frequancias e resposta por dimesfo doEQED-3

EQSD3L-Doerte
Mbiie  QuckcbsPesosis ~ ANEES  DoeshelEser AmseeDepesio VAS e

N % 2% 2% 2% 2%
Tocos 1 h 8% 6% 61% 5% 6 058

2 T % Wh Wh Wh

3 % 7 P 7 7
Mbiie  QuccbsPesosis AW DoeshvelEser AmeeDepesio VAS e

N 16 16 16 16 16
DA 8% 100% &% 5 B & osm

2 19% b 3% A% 5

3 b b b b %
Mbiie  QuckcbsPesosis ~ ANKEES  DoeshvelEser AmedeDapesio VAS e

N 7 7 7 7 7
Mukrech ¢ 5% 7% 5% 7% B s o
2 1% 1% P 2 1% ’

3 P 1% 1% 7 7
Mbiike  QuckcbsPesosis ~ ANEES  DoesvilEser AsebDapesio VAS e

N 1 1 1 1 1
SBera 1 VL W VL 100% 1006 0 0m

2 100% 100% % 7 b

3 W b 100% b b




Correlacéo
wvendecke Indice

0188




9.2. Cuidadores informais dos doentes com DA precoce

9.2.1.  Caracterizacao sociodemografica e economica dos cuidadores informais
principais
Na tabela 10 consta a informacéo relativa aos 30 cuidadores, maioritariamente homens e
conjugues dos doentes. S&o auxiliados, em meédia, por mais 2 cuidadores. Para além do
cuidado ao doente, 9 cuidadores ainda possuem filhos dependentes financeiramente, que
podera agravar o stress a que o cuidador esta sujeito diariamente.

Embora mais de metade tenha um trabalho remunerado, verifica-se uma perda de horas
laborais de 3,8 horas mensais, por motivos relacionados com a doenca. Uma parte
consideravel dos cuidadores esta reformada. A nivel de rendimentos, a maior parte da
amostra vive com mais de 500 EUR mensais, e uma parte consideravel aufere mais de 1000
EUR mensais, 0 que em conjunto com o0s rendimentos dos doentes, permite alguma

estabilidade financeira na doenca.
Pela analise da tabela 10, do ponto de vista da severidade da doenca, observa-se que:

Sobre a fase DCL/Ligeira, dos 16 cuidadores informais, 9 trabalham normalmente (60%)

embora reconhecam perder em média 4,4 horas por més com a doenca.

Relativamente a fase Moderada, é de referir que apenas 3 dos 6 cuidadores com trabalhos
remunerados referem perder horas de trabalho, entre as 4-8 horas mensais. No entanto como
o resultado final € uma média amostral, resulta numa perda média de 1,2 horas laborais por
més para este grupo de cuidadores. Observa-se que nesta amostra as responsabilidades
familiares, laborais e de prestacdo de cuidados sdo concilidveis pelos cuidadores. No entanto,
como o subgrupo é composto por cuidadores que residem mais proximamente do hospital,
isto pode explicar em parte a baixa perda de horas laborais face aos cuidadores das restantes

severidades.

A nivel da fase Severa, 0s 4 cuidadores informais, embora vivendo todos na mesma regiao,
residem a uma distancia média de 118,3 quilometros dos CHUC, a maior da amostra, 0 que
podera ser um fator dificultador no acesso aos cuidados.. Importante referir que estes
cuidadores conseguem manter os doentes inseridos na comunidade, embora um tenha
referido a necessidade de institucionalizar a pessoa cuidada para conseguir manter o seu

posto de trabalho.
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Como sumariado na tabela 10, de acordo com os niveis de sobrecarga destaca-se que:

Em todos os patamares existem mais homens exceto no nivel mais elevado, onde existem 4
mulheres e 1 homem em sobrecarga severa. O nivel 1 de sobrecarga tem os cuidadores mais
“inexperientes” (cuidador ha 1 ano ou menos), no entanto nos outros niveis ndo existe uma
relagdo aparente entre o tempo em fungdes e a sobrecarga percecionada. 2 cuidadores vivem
sozinhos, ambos nos patamares superiores de sobrecarga (3 e 4).

Curiosamente é nos patamares mais baixos de sobrecarga que se regista a maior perda de
horas laborais, possivelmente devido a problemas inerentes a selecdo da amostra e ndo tanto
devido as circunstancias da doenca. Seria esperado que existisse uma relacdo positiva entre
0 numero de horas perdidas e a sobrecarga do cuidador. N&o se verificou uma relacdo
aparente entre o rendimento e a sobrecarga percecionada pelo cuidador, todavia é de
sublinhar que dos 3 cuidadores que auferem menos de 500 EUR mensais, 2 estdo no patamar

mais elevado de sobrecarga.
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Tabela 10

Caracterizago Social, Demografica.e Exondmica dos cuidadores informeis por severidedke e sohrecarta

CaadlerizacioSociochmogréficaeEcodmica Tods DOAigeira Modkach Sewera Sorec.| Storec Il Scorec Il Sdorec IV
N % N % N % N % N % N % N % N %
Quickdores informais D 100% 16 53% 10 N 4 1% 7 20 10 I 3 10 5 1
Hmes 2 7% 13 8% 7 ™ 2 b 7 100 8 &% 2 6f 1 2%
Muheres 8 2% 3 19% 3 P 2 T 0 O 2 % 1 I 4 8%
Total D 100% 16 1006 10 1006 4 1 7 100 10 1006 3 1000 5 100%
Ideck Tods  DOAipia Mdyah  Sea Sorec.| Storec Il Scorec I Sdorec. IV
MidiaDesvioPadréo B7 0% 03 8 63 8 @3 8 M3 8 @3 8 @3 8 @3 85
Relacdo aomodoante Tods  DOAigpia Mdyah  Sea Sorec. |  Soorec Il Sdorec I Sdorec IV
ConjugLe 21 P M4 B 9 Lo 4 100 7 100 8 &% 2 6F 5 100
Corparteiro 1 % 1 & 0 0 0 0 0 O 1 10 0 O 0 O
Filho 2 P 1 @ 1 1 0 O 0 O 1 10 1 33 0 M
Total D 100% 16 1006 10 1006 4 100% 7 100 10 1006 3 100 5 100%
NCmerode Cuidachres Tods  DOAigpia Mdrah  Sea Sorec.l Scorec Il Scorec I Sdorec. IV
Midia 16 15 20 20 1 2 2 1
Mhimo 0 00 10 10 0 1 1 1
MadaTo 40 30 40 30 1 4 2 2
%eContribuicio paracs Quickdos Tods  DOAigpa Mdrada  Sea Sorec.l  Storec il Soorec - SdrecV
120 1 % 0 0 0 0 1 2 0 O 0 0 0 O 0 O
20450 0O % 0 O 0O O 0 O 0 0 0 0 0 O 0 M
41-60%6 3 100 2 13 1 W 0 0 0 O 2 2% 1 N 0 M
61-8%%0 6 2% 1 6 4 4% 1 B6 0 0 3 I 1 I 0 M
81-100%0 D 6 13 8% 5 % 2 % 7 100 5 DN 1 I 5 10
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Total D 1000 16 1006 10 1006 4 10% 7 100 10 1006 3 10 5 100%
Quento tapoé cuickdor? Tos  DOAipia Mdyah — Swea Sorec. ] Storec il Soorec lll SdrecV
<BIMEES 3 100 2 13 1 10 0 0 1 1% 1 1060 1 I 0 M
6-lao 7 22 6 3 1 W 0 0 5 7% 1 1006 1 I 0 M
1-2as 3 100 2 13 1 10 0 0 1 1% 0 O 0 O 0 O
2b5as N 3% 4 26 5 5% 2 5% 0 0% 6 6% 0 O 3 6%
SHans 6 % 2 13 2 L% 2 TP 0 O 2 % 1 I 2 4%
Total D 100% 16 1006 10 1006 4 100% 7 100 10 100 3 10 5 100%
Local residéancia Tos  DOAigpra Mdyaa  Swea Sorec.l  Storec il Soorec lll SdrecV
Coimra U 4% 5 3% 6 2% 3 B 1 1% 6 6 2 6P 3 6%
Leiria 4 13 3 1% 1 H 0 0 2 2% 2 % 0 % 0 O
AFIN 4 13 2 13 2 P 0 0 2 2% 0 W 0 O 1 2
Santardm 2 M 2 13w 0 0 0 0 0 O 2 2% 0 0 0 O
Quarth 3 100 2 1% 0 0 1 2260 0 0 0 O 1 3N 1 2
Braganca 1 I 1 & 0 % 0 0 1 %% 0 0 0 O 0 O
CasteloBranm 1 I 0 O 1 H 0 0 0 0 0 0 0 O 0 O
Vianado Castelo 1 » 1 &% 0 % 0 0 1 %% 0 0 0 O 0 O
Total D 1000 16 1006 10 N 4 100% 7 1006 10 1006 3 10 5 100%
Distanciamédiaao hospital 870 A4 00 1183 P33 H87 7 282
Canguanvive? Todos DO Liggia Mdyah  Sewea Sorec. | Storec Il Soorec I Sdorec. IV
Swzinho 2 P 0 O 1 1% 1 26 0 0 0 O 1 33N 1 2%
Conjuge % 8% 15 %% 8 &% 3 B 7 1006 8 8% 2 68 4 %
Corparteiro 1 I 1 & 0 % 0 0 0 0 0 0 0 O 0 O
Filho n 3% 7 b 3 I 0 W 3 43% 5 % 1 I 1 W
Hiho dependinte (FD) 9 &» 7 100 2 6 0 0 3 1006 4 8% 1 10 1 100%



IdecemédiaFD 52 249 265 0 233 27 2 28
IdeceMinimaFD 8 8 24 0 23 8 2 2
IdeceMaximaFD 47 a7 2 0 24 47 2 28
Origando rendimanto Todos DO Liggia Mdyah  Sewea Sorec. | Soec . Sdorec . SoorecV
Trabalho ramureraco 8 60 9 % 6 600 3 BH 4 6P 7 ™ 2 6P 3 6%
Hordriornomrel 18 10006 9 1% 6 1000 3 1000 4 1006 7 1006 2 1006 3 1000
Baixamédica por doena<1més 0O 0 O O O O 0O O 0 O 0O O 0 O 0 O
Deixou posto ce trabalho n 3% 7 L 4 O 1 Z6H 3 T»H 3 I 1 I 2 AN
Pensfo invalidez/ baa>1més 3 Z% 2 X% 1 26 0 0 2 6% 0 0 0 O 1 5%
Reformanonmel 8 T 4 5% 3 Bh 1 1006 1 I 3 100 1 10006 0
Samrendimanto 1 ¢ 1 %% 0 % 0 0 0 0 0 0 0 O 1 5%
Horas perdides 38 44 2,7 53 40 34 20 40
Rendimanto Tods  DOAigpia Mdrah  Sea Sorec.l  Storec il Soorec lll SdrecV
<S00€ 4 13 2 13 2 X% 0 O 1 1 0 O 0 C 2 4%
S00€-1000€ 2 0% 4 B 5 5 3 B 1 1% 6 0 1 N 2 AN
>1000€ 4 4% 10 6% 3 I 1 BH 5 7% 4 4% 2 60 1 D%
total D 1006 16 1006 10 1006 4 100 7 1006 10 1006 3 100 5 1000




9.2.2.  Caraterizacdo clinica e consumo de recursos de saude dos cuidadores
informais principais
De acordo com a Tabela 11, a comorbilidade mais presente é a hipertensdo. As restantes sao
a doenca cardiaca, hipercolesterolemia, problemas dos ossos/articulagdes, transtorno
psiquiatrico, doenca tiroideia e outras doencas. O consumo de recursos de saude foi muito

residual entre os cuidadores.
Dividindo a amostra em funcéo da severidade do Doente observa-se que:

Na fase DCL/Ligeira a comorbilidade mais frequente é a hipertensdo. Foram realizadas 9
consultas (50% do total da amostra) o que corresponde a 1,8 por pessoa. Os 8 exames foram
todos realizados pelo mesmo cuidador, o que distorce a média de, aproximadamente, 1

exame por cuidador.

Na fase Moderada a hipercolesterolemia (40%) e hipertensao (40%) sdo os problemas de
salde mais referidos, seguido da diabetes (30%). A nivel de consumo de recursos de salde,
estes cuidadores foram responsaveis por 33% das consultas da amostra o que resulta em 1,2

consultas, em média.

Na fase Severa a prevaléncia de comorbilidades é baixa destacando-se a diabetes e

hipercolesterolemia.
Da analise por niveis de sobrecarga destaca-se que:

No nivel 2 de sobrecarga existe maior prevaléncia de comorbilidades das quais se destacam

a hipercolesterolemia, hipertensio e “outras doencgas”.

Os cuidadores mais sobrecarregados pela doenca (sobrecarga 4) apresentam elevada
prevaléncia de hipertensao e hipercolesterolemia, para além de registarem a Unica ocorréncia

de problemas do foro psiquiatrico.
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Tabela 11

Caracterizacio Clinica.e ConsLmo de Recuirsos o sl dos cuiidedores informeis

CaraterizacioClinica Tods DO ALigeira Moderada Swea  Soecl Storec il Soorec Il SooreclV

N % N % N % N % N % N % N % N %

Dieloetes 7 2 3 19% 3 P 1 B 2 % 1 106 0 0 1 2%

Hiperterso 9 ™ 5 3% 4 406 0 0 2 2% 3 P 0 M 3 M

Doencacardiaca 2 M 1 & 1 106 0 0 0 O 2 20 0 06 0 O%

Hiperoolesterolemia 8 2% 3 19% 4 46 1 26 1 1% 4 4O 0 O 2 AN

Ossfartioulagdes 1 6 1 & 1 106 0 O 0 0 1 10 0 0 0

Trarstomo psiquiiatrioo 1 % 0 0 1 106 0 O 0 0 0O 0 0 O 1 2

Doenga tiroideia 2 P 1 & 1 10 0 O 0 0 1 1060 0 06 1 2%

Qura 6 % 4 26 2 X% 0 0 1 1% 4 46 0 W 1 2N

Conano e recursos ce salce Tods DO Aigeia Moderada Svwea  Sorecl Sorec Il Storec 1l SooreclV
NPCorauiitas 18 9 % 6 3N 3 1 4 5 0 5
NPConauitesmedia (variaggo %) 09 18 1006 12 2P O0HB 4% 06 05 0 10
Urganciasn 1 0O O 1 100 0 O% 0 1 0 0
Urganciasmédia (Variacgo %) 0 0O O 1 0 0 -100% 0 01 0 0
NPBars 10 8 8% 2 X% 0 0% 0 8 0 1
NP Bamesmédia (variacin o) 03 05 4% 02 % 0 -0 0 08 0 02
Intermenento episidios 2 1 % 1 3% 0 % 0 0 0 1
Intermemenio duracgomedia (variagio %) 10 10 0 1 0o O -100% 0 0 0 1




9.2.3.  Custos dos cuidados de satde consumidos pelos cuidadores informais

Através da andlise da tabela 12 é possivel concluir que os maiores gastos dos cuidadores
informais se resumem a aquisicdo de medicagdo, que contribuem em 73% para 0S custos
diretos médicos e as deslocagfes para obtencdo de cuidados de salde representam a
generalidade dos custos diretos ndo-medicos.

O valor de produtividade perdida decorrente da doenca € baixo, rondando os 176,21 EUR
anuais, no entanto o valor dos cuidados informais prestados pelos cuidadores da amostra

correspondeu a 8 327,08 EUR por ano que é um valor consideravel.

Neste estudo estimou-se que os cuidadores sdo sujeitos a um encargo total médio com a DAP

da ordem dos 9 128,24 EUR anuais, dos quais 91% sdo resultantes de cuidados informais.

Pela analise da tabela 12, do ponto de vista da severidade da doenca, observa-se que:

Os cuidadores afetos a fase DCL/Ligeira tém as maiores despesas out of pocket de todas as

severidades, correspondentes a 55,69 EUR mensais ou 668,27 EUR por ano.

Na fase Moderada registaram-se 0s maiores custos medicos da amostra, mantendo-se 0s
gastos com medicacdo como o valor mais elevado. O valor anual de custos informais, 13

843,38 EUR, foi 0 mais elevado das trés severidades.

Relativamente aos cuidadores da fase Severa, foram prestados cuidados ndo remunerados no
valor de 15 708,46 EUR anuais, o valor mais alto, independentemente da divisao por fase da
doenca ou sobrecarga. O calculo dos custos totais anuais atribuiveis aos cuidadores resultou
em 16 474,53 EUR, o maior das 3 severidades.

Da subdivisdo da amostra segundo o0s niveis de sobrecarga dos cuidadores observa-se

que:

Os custos diretos associados ao nivel 1 de sobrecarga resumem-se a despesas com medicagao
e de forma mais significativa, a despesas com deslocag6es. Os custos indiretos compreendem
perdas de produtividade na ordem dos 210,99€ anuais e um valor de 1 898,90€ em cuidados

informais ndo remunerados, que foi 0 menor entre os diferentes niveis de sobrecarga.
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Os custos diretos na sobrecarga 2 sdo inferiores a sobrecarga 1, no entanto os custos médicos
séo superiores, sendo os gastos com medicagdo quase cinco vezes maiores. Os cuidadores
aqui alocados providenciaram cuidados informais no valor de 4 422,46€ anuais, mais do
dobro do valor do patamar anterior de sobrecarga. Assim, 0s custos totais correspondem a 5

498,21€ dos quais uma por¢ao muito significativa recai sobre as familias dos cuidadores.

Os cuidadores em sobrecarga 3 praticamente ndo consumiram recursos médicos e 0s gastos
ndo-médicos limitam-se as despesas de deslocacdes. Por conseguinte, 0s custos totais

resumem-se em grande medida aos cuidados informais prestados.

Os cuidadores no nivel mais alto de sobrecarga foram o grupo com maior gasto out-of-pocket
e com maior consumo de servigcos de melhoria da qualidade de vida e apoio a fungdo de
cuidador. O SNS incorre num custo de 701,69€ para tratar estas pessoas, o valor mais
elevado dos 4 niveis. Resultado do grande volume de horas de cuidado é neste grupo que se
reportam as maiores perdas de produtividade da amostra segundo a divisdo por sobrecarga,
assim como os maiores valores de cuidado informal. Desta forma, os cuidadores em situagéo

de sobrecarga 4 apresentam o maior custo total dos 4 niveis.
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9.2.4.  Analise da tipologia dos cuidados prestados pelos cuidadores informais

Os dados relativos a prestacdo de cuidados encontram-se expressos na tabela 13. As
estimativas mensais consideram ndo s6 o tempo diario dirigido a cada atividade, como a

frequéncia com que este € prestado.

Relativamente a amostra geral constata-se que os cuidadores descansam, em média, 7 horas
por dia. A nivel de AVD basicas, verifica-se que a distribuicdo de horas é relativamente
semelhante entre todas as atividades: a atividade que mais tempo ocupa séo os cuidados de
higiene ao doente, seguido das ajudas a comer. Sobre as AVD instrumentais, a atividade que
mais tempo consome € a realizacdo de compras e, em segundo lugar, a preparacdo de
refeicbes. O ato de supervisdo, embora de dificil contabilizacdo para os cuidadores, foi

estimado em 2,6 horas diarias ou seja 71,1 horas mensais médias.

Verificou-se um aumento do nimero de horas de AVD bésicas e supervisdo com o
agravamento da doenca e acentuacdo da sobrecarga. As AVD instrumentais aumentaram

com a sobrecarga. O nimero de horas de cuidado aumentou com a severidade e a sobrecarga.
Da caraterizacdo do cuidador informal em funcéo da fase da doenca observa-se que:

Os cuidadores da fase DCL/Ligeira gastam menos tempo em AVD basicas que a média da
amostra e despendem mais tempo a ajudar a vestir e ajudar a deslocar que a média dos
cuidadores deste estudo. A nivel de AVD instrumentais, observa-se que estes cuidadores
alocam mais tempo que a média a este tipo de atividades, num total de 61,10 horas mensais.
Das trés severidades analisadas s&o 0 grupo que menos tempo despende na supervisdo. Como
tal, € estimado que dia aloquem em meédia 2 horas diarias para o cumprimento geral das

funcgdes de cuidador (AVD bésicas, instrumentais e supervisao).

Na fase Moderada verificou-se um aumento do numero de horas dirigidas a AVD e
supervisdo, em comparagdo com a severidade anterior e com a média da amostra. Desta
forma, quando analisado o tempo total dedicado ao cuidado, observa-se que estes cuidadores

alocam 8 horas diarias, em média.

Os cuidadores da fase Severa descansam menos 0,7 horas em relagdo a média, dedicam o
maior nimero de horas da amostra em AVD bésicas, mas menos tempo em AVD
instrumentais em comparacdo com a severidades anteriores. A tarefa de supervisao exige 6,3

horas diarias, em media, o que corresponde a 150 horas num més, o valor mais alto de todas
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as fases. Mediante estes fatores, é compreensivel que o tempo total de cuidados se estime
em 9 horas dirias e seja 0 maior das trés fases da doenca.

Caraterizando o cuidador informal segundo os niveis de sobrecarga realca-se que:

Os cuidadores no patamar mais baixo de sobrecarga reportaram o maior tempo de descanso
da amostra e menor tempo gasto em AVD basicas. Sdo também a classe de cuidadores que
referem despender menos tempo em supervisdo. A nivel de tempo total de cuidado este é o

grupo que passa menos tempo a cuidar.

Os cuidadores em maior sobrecarga sdo 0s que descansam menos da amostra, 0s que mais
tempo despendem em AVD baésicas e instrumentais. Sao, por isso, os cuidadores que mais
horas por dia dedicam a cuidar, em comparacdo com as restantes sobrecargas: 8,4 horas

diarias.
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Taela13
Tipockatividacks e tapo alocanb a cadaatividack oe cuidedo informal
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9.2.5. Analise do estado de saude dos cuidadores informais

Dos 30 cuidadores informais da amostra, 26 responderam ao questionario EQ-5D-3L sobre

0 seu estado de saude. Os dados estdo apresentados na tabela 14.

Para a amostra total, as 5 dimensdes tiveram mais frequéncia de respostas de nivel 1 —“Sem
problemas”, embora a dimensdo Ansiedade/Depressdao apresente uma frequéncia de
respostas de nivel 2 consideravel. O valor médio da VAS € 79 e o indice de utilidade 0,540.
Compararam-se igualmente os valores de utilidade da amostra com as referéncias
portuguesas na faixa etaria de 50-69 anos (0,629/65,9), com os valores da populagéo geral
(0.758/74,9) e com as referéncias para os habitantes da regido Centro (0,745) (L. N. Ferreira
et al., 2013). Foram também comparadas as frequéncias de respostas para cada dimensdo
para 0s mesmos indicadores. Assim verifica-se que os cuidadores apresentam um indice de
utilidade inferior aos padrdes dos pares da mesma faixa etéaria, aos valores de referéncia para
0s habitantes da regido Centro e da norma para a populagéo geral portuguesa. O valor da
VAS é superior a todas as referéncias mencionadas, curiosamente. Relativamente as
frequéncias de resposta em cada dimensdo, é observavel que esta amostra referiu mais
frequentemente a existéncia de problemas moderados na dimensdo Mobilidade, maior
frequéncia de Dor/Mal-Estar severos e uma frequéncia maior de problemas moderados na
dimensdo Ansiedade/Depressao, que as referéncias gerais portuguesas. Relativamente a
faixa etaria dos 50-69 anos, a amostra refere mais problemas moderados na Mobilidade e

Ansiedade/Depressdo que 0 padréo portugués.
Da analise por niveis de sobrecarga destaca-se que:

Os cuidadores associados a doentes com DCL e severidade Ligeira apresentaram um indice
inferior a todos os valores de referéncia. Os cuidadores deste grupo apresentam no geral um
nivel de saude semelhante ao padrdo portugués, sem diferencas relevantes nas 5 dimensoes

de satde e com um valor na VAS inclusivamente superior a todas as referéncias relevantes.

Sobre a severidade Moderada é observavel que o indice de satde destes cuidadores € inferior
a todos os indices da populagdo portuguesa até aqui comparados. De realcar que o valor
médio da VAS é semelhante ao da populacdo portuguesa em geral (75 vs. 74,9), embora 0s
respondentes evidenciem problemas em algumas dimensdes, entre 0s quais a maior

frequéncia de respostas de nivel 2 na Ansiedade/Depressao, superior aos valores portugueses
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de referéncia, tanto para a populacgéo geral como na categoria dos 50-69 anos (63% vs. 30,1%
e 41,4%, respetivamente).

Na faseSevera, embora com um ndmero muito reduzido de respondentes, constata-se que o
indice é bastante inferior aos valores populacionais. Os cuidadores referem ainda um nivel
de saude na ordem dos 45 pontos na VAS, inferior a qualquer normal populacional proposta
por L. N. Ferreira et al., (2013).

Um olhar sobre os indicadores de sobrecarga, na tabela 14, permite deduzir que:

No nivel 1 a frequéncia de problemas moderados é inferior a média geral portuguesa, exceto
nas dimensdes Mobilidade e Dores/Mal-Estar que séo superiores (29,2% vs. 16,2% e 43%
vs. 40%, respetivamente). Mais cuidadores referem auséncia de problemas de
Ansiedade/Depressdo que os valores de referéncia da populacdo portuguesa (86% vs.
65,6%). O indice de saude é 0,609, apenas superior quando comparado com o indice médio

para pessoas acima dos 70 anos de idade.

No nivel 2 de sobrecarga registou-se, em comparacdo, maior frequéncia de problemas
severos na dimensdo Dor/Mal-Estar (10% vs. 4,7%). O indice de saude é inferior a todos os
valores padrdo comparaveis, no entanto o nivel medio de VAS indica uma percecdo de
qualidade de vida elevada, inclusivamente superior aos valores médios portugueses e

semelhante ao nivel reportado por jovens dos 18-29 anos (L. N. Ferreira et al., 2013).

Sobre o nivel 3 é de realcar a elevada percentagem de respostas no patamar 2 na dimensao
Ansiedade/Depressdo. As respostas dos cuidadores culminaram num indice abaixo de todas
as referéncias. No entanto, os cuidadores referem um valor elevado de qualidade de vida na
VAS de 83, 0 que pode revelar alguma incoeréncia nas respostas.

Os cuidadores em sobrecarga nivel 4 revelaram o indice de satde mais baixo. Verifica-se a
existéncia de respostas no nivel 3 na Dor/Mal-Estar e todos referem problemas moderados
na dimensdao Ansiedade/Depressdo. Este grupo de cuidadores € o que aparenta mais sofrer

com a doenga e o que revela a pior qualidade de vida da amostra.

Os valores do indice EQ-5D-3L desceram tanto com o aumento da severidade da doenca
como com o aumento do nivel de sobrecarga. A severidade da doenca aparenta ser um fator
decisivo na percecédo da qualidade de vida. O coeficiente de correlagéo que representa esta

associacdo moderada negativa pode ser consultado na Tabela 16.
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A tabela 15 contém os dados referentes ao estado de salde dos doentes, avaliado na
perspetiva do cuidador, em situacdo de proxy. Compararam-se as respostas dos cuidadores
e dos doentes, emparelhados por fase da doenca em termos de score VAS e indice de

utilidade de saude.

Observando a referida tabela, pode-se concluir que os cuidadores tenderam a subavaliar o
nivel de saude dos seus doentes. Em todos os patamares de severidade esta relacdo verificou-
se no indice de utilidade. Os cuidadores avaliaram em 55 o estado de satde dos seus doentes
na VAS, e os doentes autoavaliaram-se em 66. Esta relacdo de inferioridade dos valores dos
cuidadores face aos doentes foi notéria na fase Severa, onde a avaliacdo dos cuidadores

atingiu valores negativos, ndo condizentes com a autoavaliagdo dos doentes.
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9.2.6.  Analise da sobrecarga

A forma como o nimero de horas dedicado ao cuidado se associa a percecao de sobrecarga,
foi analisada atraves de correlagdes lineares simples, cujos coeficientes de correlacdo estdo
expressos tabela 16. Relativamente aos custos da doenca, as correlagdes mais fortes existem
ao nivel dos cuidados informais e a sobrecarga e dos custos indiretos e sobrecarga. Os custos
totais do cuidador apresentaram uma relagdo moderada com a sobrecarga, mas uma relacéo

muito forte com o total de horas mensais de cuidado.

A nivel da tipologia de cuidados prestados destaca-se a associacdo moderada positiva entre
0 tempo mensal de cuidados e a sobrecarga, assim como o tempo despendido em AVD
instrumentais. O género feminino aparece neste estudo associado de forma moderada

positiva com a sobrecarga.

Tabela 16
Correlagoes lineares de véarias variaveis com a sobrecarga
Variaveis Coeficiente de Correlacéo
Idade e sobrecarga 0,0657
indice EQ-5D e sobrecarga -0,3801
Correlacdo género feminino e sobrecarga 0,6101
Custos indiretos e sobrecarga 0,5228
Custos diretos e sobrecarga -0,0357
Valor de cuidado informal e sobrecarga 0,5413
Custos Totais do cuidador e sobrecarga 0,4544
Custos Totais do cuidador e Horas dedicadas a cuidar 0,9592
Tempo descanso e sobrecarga -0,6273
Tempo total mensal de cuidado e sobrecarga 0,5230
Tempo dedicado a AVD bésicas e sobrecarga 0,2899
Tempo dedicado a AVD instrumentais e sobrecarga 0,5189
Tempo de Supervisédo e sobrecarga 0,4620
Severidade do doente e sobrecarga 0,5918
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10. Discussao dos Resultados

Este estudo propds-se a estudar o impacto social e economico da doenca de Alzheimer
precoce, numa amostra de cuidadores e doentes acompanhados na consulta de deméncia do

Servigo de Neurologia dos CHUC.

A caraterizagdo social, econémica, demografica e clinica revelou que a amostra era
composta sobretudo por doentes do género feminino da zona Centro de Portugal, com baixa
escolaridade e conjugues dos respetivos cuidadores, em consonancia com o estudo de Picard
etal., (2011). A grande maioria dos doentes deixou de trabalhar precocemente por causa da
doenca de Alzheimer, como descrito por Sakata & Okumura, (2017) que acrescentam que €
comum uma parte dos doentes precoces deixarem o seu trabalho no periodo de 1 ano apds o
diagnostico. Evans (2019) afirma que o abandono da atividade profissional ocorre
frequentemente por opcdo dos doentes, quando sentem que o0 seu rendimento profissional
esta consideravelmente diminuido e as relagfes no local de trabalho se deterioram, devido a
incompreensdo das entidades patronais e colaboradores da organizacdo. Os doentes que se
mantiveram ligados a um posto de trabalho tiveram um impacto bastante consideravel no

seu horario laboral.

A mesma caraterizacdo para os cuidadores evidencia que este grupo de pessoas conseguiu

gerir a sua vida em torno da doenca e assim perder poucas horas mensais de trabalho.

Hipdtese 1: Os custos indiretos representam mais de 50% da despesa com a doenca de

Alzheimer precoce”

O agravamento da DA levou a um aumento da despesa médica dos doentes, nomeadamente
ao nivel de urgéncias e internamentos, relacdo também verificada noutros estudos da
deméncia (Allegri et al., 2007; Bruno et al., 2017). Esta progressdo nas fases da doenca
implica que invariavelmente mais doentes deixem o seu posto de trabalho e vivam com
pensdes de invalidez, sendo uma fonte consideravel de perda de rendimento para as familias.
Como analisado anteriormente, na tabela 8 e 12, os doentes e cuidadores tiveram maior
despesa indireta do que direta, quando a comparacdo exclui os gastos do SNS. Constata-se
que os primeiros foram quase sete vezes superiores aos segundos. Estes resultados reforcam
as conclusdes de outros trabalhos (Dodel et al., 2015; Kandiah et al., 2016; Schaller et al.,

2015; A.\Wimo et al., 2013) que referem a importancia dos custos indiretos na doenca de
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Alzheimer como principal gerador de custos, sobretudo em doentes nédo-institucionalizados.
A hipotese 1 foi assim verdadeira, tanto para doentes e cuidadores.

Hipotese 2: “Os custos totais da doenca de Alzheimer precoce tém uma relacéo linear

com o grau de severidade da DAP”

Os resultados expressos na tabela 8 confirmaram que os custos totais acompanharam a
evolucdo do grau de severidade da doenca. Esta conclusdao é tambeém relatado noutros
trabalhos (Allegri et al., 2007; Lenox-Smith et al., 2016; Mesterton et al., 2010) e valida a
hipotese 2.

Hipotese 3: “Os indices médios de utilidade EQ-5D-3L dos doentes com DAP s&o

inferiores aos valores de referéncia para a populagao portuguesa geral”

O estado de saude de muitos doentes da amostra é afetado por uma ou mais comorbilidades,
das quais se destacam 0s transtornos mentais, muito comuns em doentes com deméncia e
sendo inclusivamente a severidade da depressdo um fator preditor de piores niveis de
qualidade de vida em doentes com DA precoce (Hvidsten et al., 2019). De notar que o indice
de utilidade diminuiu com o agravamento da doenca, relacdo linear negativa apresentada na
tabela 9. Para além da inferioridade dos valores do indice de utilidade face as normas da
populacdo portuguesa, referidas anteriormente, o indice de utilidade calculado neste trabalho
foi também inferior ao reportado por Handels et al., (2018) para uma amostra de doentes
com deméncia (0,508 vs. 0,84). Assim, é possivel concluir que os doentes da amostra se
encontram consistentemente abaixo das referéncias nacionais, revelam um estado de satde
cm baixa qualidade de vida e dificuldades na realizagdo do dia-a-dia. Dada a descida do
indice EQ-5D-3L com o aumento da gravidade da doenca, é possivel inferir que a DAP tem

impacto consideravel na sua vida e a hipétese 3 é verdadeira.
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Hipotese 4: “Os indices médios de utilidade EQ-5D-3L para cuidadores de doentes com
DAP sdo inferiores aos valores de referéncia: H4a) para a populagéo geral e H4b) para

populacéo portuguesa da mesma faixa etaria”

A amostra de cuidadores era essencialmente composta pelos conjugues dos doentes, o que
condiz com a evidéncia que refere que na DAP, a familia é a principal provedora de cuidados
(Bakker et al., 2013). Portugal é dos paises onde a responsabilidade de cuidar mais recai
sobre as familias, a semelhanca de outras na¢des do Sul da Europa (Matos & Barbosa, 2014),
explicado por motivos culturais, proximidade afetiva/relacdo de parentesco com o doente
(Cruz, et al.,, 2010), com a conjuntura macroeconémica portuguesa e dificuldade em
encontrar alternativas ao cuidado informal, ajustadas ao rendimento das familias (Matos &
Barbosa, 2014). Esta relacdo familiar em coabitacdo diaria, coloca os cuidadores em
permanente desgaste, sendo a fadiga um dos principais preditores da sobrecarga e
consequentemente menor qualidade de vida (Svanberg et al., 2011). Os resultados deste
trabalho enquadram-se nas perspetivas acima referidas, ja que um elevado nimero de
cuidadores refere pelo menos um tipo de problemas de salde, dos quais se destacam 0s
transtornos mentais, sobretudo nos cuidadores com niveis de sobrecarga superiores. Desta
maneira, é compreensivel que se constate que a tanto H4a) como H4b) sejam verdadeiras.
Estes resultados encontram semelhangas com a linha de evidéncia que suporta que a
prestacdo de cuidados informais constitui um fator de risco para a saide dos cuidadores
informais e estd intimamente ligado ao aparecimento de sintomas depressivos e um pior

estado geral de saude (De Fazio et al., 2015; Svanberg et al., 2011).

No presente trabalho procuraram-se também estudar fatores que estariam associados a
percecdo de sobrecarga. Destaca-se o facto de mais mulheres referirem niveis superiores de
sobrecarga e, embora tratando-se de uma amostra muito pequena para extrapolacdo de
conclusdes, estes resultados corroboram as conclusdes da revisao sistematica de Svanberg
et al., (2011) que sugerem que o genero feminino estd mais exposto a condi¢des de
sobrecarga, indutoras de sintomatologia depressiva e burnout, sobretudo quando mantém a
relacdo conjugal com o doente. Apds analisadas as correlacfes de varias varidveis, os fatores
mais fortemente associados a sobrecarga neste estudo foram o nimero de horas de AVD
instrumentais, 0 nimero de horas totais de cuidado prestado, o tempo de descanso e a

severidade da doenca. Este ultimo fator aparece referenciado frequentemente como sendo
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preditor de sobrecarga (Mesterton et al., 2010; Reed et al., 2014), a par da capacidade
funcional do doente (Haro et al., 2014). O tempo de supervisao correlacionou-se de forma
moderada positiva com o score de sobrecarga e, dentro dos varios tipos de cuidados
prestados, foi 0 que mais tempo exigiu dos cuidadores, a semelhanca do que refere Bakker
etal., (2013).

Hipotese 5: “Os custos totais societais da DAP sdo mais elevados do que da DAT”

Para estudar a veracidade desta hipotese foi necessario recorrer a comparacdo com outro
estudo semelhante na DA, como ja era objetivo deste trabalho, e cujos resultados principais
poderdo ser consultados na Tabela 17. O estudo utilizado como referéncia (Freitas, 2019)
estimou o impacto socioecondmico nos doentes e cuidadores informais na DA
indiferenciadamente do subtipo, recorrendo a uma amostra de 86 doentes e 97 Cuidadores,
seguidos na consulta de deméncia do servico de Neurologia dos CHUC. A estimacdo de
custos diretos para cuidadores e doentes foi feita recorrendo a um questionario baseado no
RUD, apresentando muitas variaveis em comum com o instrumento utilizado no presente
trabalho. No trabalho de Freitas (2019) ndo se mediu a sobrecarga dos cuidadores, mas foi
avaliado o numero de horas dedicado a AVD basicas e instrumentais, assim como tempo de

supervisdo, que permitiram algum grau de comparacéo de resultados.

A comparacdo de resultados indica que as despesas com a medicacdo foram o principal
gerador de custos diretos nos doentes e nos cuidadores, em ambos o0s estudos. Existe uma
grande disparidade nos custos que se podera dever a forma como foram recolhidos os dados.
Neste estudo, foram estimados custos médios para cada recurso de saiude num periodo de
um més tipico anterior a entrevista, para os doentes e cuidadores. Para além disto, recorreu-
se ao preco do medicamento genérico como referéncia para o gasto que os doentes e
cuidadores teriam com este recurso, no entanto, muitas vezes, as familias optam por
consumir medicamentos da marca de referéncia, o que encarece a despesa final. No estudo
de Freitas, (2019) pediu-se que cada doente/cuidador referisse quanto gastou nos ultimos 6
meses para cada recurso de saude, nomeadamente a medicacdo, onde se denotam as maiores
diferencas de custos. Esta abordagem sujeita os doentes e cuidadores a um esforco de
memoria consideravel, que podera tornar imprecisos alguns resultados, considerando que a
amostra era constituida por pessoas idosas. Por outro lado, inquirir diretamente o doente e

cuidador poderd levar a uma estimativa mais aproximada da realidade de cada diade.
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Naturalmente que este fator leva a uma discrepancia entre os custos diretos totais obtidos
nos dois estudos, no entanto, é plausivel que os doentes tardios gastem mais em salde que

os doentes precoces, devido a sua idade avancada e um estado de satde mais fragil.

Freitas, (2019) ndo avaliou os custos ndo-médicos e as perdas de produtividade dos
cuidadores, pelo que os custos diretos e indiretos totais ndo séo totalmente comparaveis.
Relativamente a valorizagdo do cuidado informal, utilizaram-se valores/hora diferentes.
Neste estudo estimou-se um valor/hora de 4,61 EUR para valorizar o tempo de prestacao de
cuidados, ao passo que Freitas (2019) utilizou um valor hora de 4,20 EUR. Para que a
comparagdo seja mais justa, apresentaram-se os resultados dos custos em conformidade com
os dois valores. Mesmo quando utilizado o valor de 4,20 EUR, verifica-se que os cuidadores
da DAT prestaram um maior valor em cuidados informais, explicado pela maior
disponibilidade horaria para desempenhar a funcdo. Embora ndo havendo termo de
comparacao para as perdas de produtividade, € esperado que na DAP estas sejam muito
superiores, e na DAT sejam quase nulas e irrelevantes, devido ao contraste entre as duas
realidades: a DAP afeta uma populacdo mais jovem, tipicamente empregada e com
expetativas de carreira a longo prazo, a DAT incide sobre populacdo idosa, maioritariamente
reformada (Schaller, et al., 2015). Relativamente ao nimero de horas e tipologia dos
cuidados prestados, através da tabela 17, é possivel observar que os cuidadores na DAT
passaram mais do dobro das horas a cuidar e existe uma grande diferenca no nimero de
horas de supervisdo. Apenas os cuidadores afetos a fase Severa na DAP se aproximaram do

tempo total médio de cuidados na DAT.

A evidéncia que comparou ambas as vertentes da doenca de Alzheimer refere que a
distribuicdo de custos diretos é semelhante, sendo que as diferencas residem precisamente
nos custos indiretos, que podem chegar a ser sete vezes superiores entre os dois subtipos
(Kandiah et al., 2016). Estas conclusdes indicam que as perdas de produtividade dos doentes
com DAP justificam que os custos da doenca sejam cerca de duas vezes superiores a DAT.
No entanto, com os dados disponiveis a hipdtese 5 ndo pdde ser comprovada como

verdadeira.
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Taela17

Camparacéo do estudo de Freitas (2019) comes resultiados oo presanie trabalno Neves (2020)

Freites (2019) Neves (X00)
Categpria Oustos (Arul) Principal Gerachr ce Principal Geracorce
Towl palGex Tol palGer
Moo 18156 Mdado@596)  4290€ Mo 3R96€)
Diretos » ic0s e Apoi s e Apoi
NeoMedioss ~ 70933%€ %,72?0'0 12458€ Se"’('%%gm”
Toal 81484 172748€
Inciiretos Neoavaliach 361732€
Totel Diretos+ Indiiretog) 8 144 103480€
Moo S6M€  Mudiago@engse)  Mepe Vi (IB116)
Dirers NEOMEiocs (€ (o avaliadd) WWHE  Ddocagies @G15346)
Total 586446 61867€
N . e (€ (oavaliado) 17621€
icedores I
Quickcb Inforel 141523 plhora 42060
8327(8€ 75TIAE
Total (Diretos + Inciretcs) UTRIE 912196 89U643€
Temyock Quickch Informel ADbese 13 %
(horasitiia) ADinstrumantais 272



TempoSypaviso

10,/8

263

TarpoTotal

108

50




Comparando o presente estudo com os resultados obtidos num dos poucos trabalhos que
analisou os custos da DAP (Kandiah et al., 2016), constata-se que as despesas seguem uma
distribuicédo idéntica e que os custos indiretos sdo o principal gerador de custo. Kandiah et
al., (2016) reportam um custo total para a doenca de Alzheimer precoce de SGD 20 629, o
que corresponde a aproximadamente 12 749,66 EUR. Os custos totais aqui estimados,
excluindo os custos diretos do SNS, de modo a tornar os resultados comparaveis, estimaram-
se nos 10 344,8 EUR. Os dados encontram-se expostos na tabela 18. Entre paréntesis esta o
valor convertido de dolar de Singapura para Euro, assumindo que SGD 1 corresponde a
0,618061 EUR, de forma a facilitar a comparacao entre estudos. Tendo em conta os objetivos
tracados e as hipdteses de investigacao discutidas, os resultados obtidos véo ao encontro de

outras investigacGes analisadas no trabalho
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Tabela 18
Comparacao dos resultados obtidos com o estudo de Kandiah et al., (2016)

Doenca de
Alzheimer Categoria  Custos (Anual) Kandiah et al., (2016) Neves (2020)
precoce
Médicos SGD 2,020 (1 248,48€) 1727,48 €
Diretos
N&o Médicos SGD 67 (41,41€) 127458 €
doentes
. Perdas de
Indiretos Produtividade SGD 15 000 (9 270,86€) 8617,32 €
Total SGD 20 629 (12 749,91€) 10 344,80€*

*este valor é resultado da soma dos custos diretos + perdas de produtividade. Nao inclui o valor do cuidado
informal prestado, visto que os valores apresentados de Kandiah et al. (2016) dizem respeito apenas aos doentes
precoces e ndo abordam este parametro.
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10.1. LimitacOes

Este trabalho apresenta algumas limitaces que impedem a generalizacdo dos resultados a

populacéo de doentes precoces portugueses.

A primeira destas prende-se com a amostra recolhida. O reduzido nimero de elementos que
a compBe e 0 método de amostragem por conveniéncia, que se cingiu aos doentes e
cuidadores que eram seguidos na consulta de deméncias dos CHUC, ndo garantem que estes
resultados representem exatamente a vivéncia de doentes e cuidadores com DAP em
Portugal. Quando muito poderdo ser exemplificativos da vivéncia com a doenca na zona

Centro e para os doentes tratados nos CHUC.

O carater transversal deste estudo €, por si s6, uma limitacdo. Estimar a utilizacdo anual de
recursos com base num més anterior a consulta, podera sobrestimar o consumo anual de
alguns recursos (consultas médicas na Neurologia ocorrem duas a quatro vezes por ano e
ndo mensalmente) e subestimar outros (urgéncias e internamentos, aquisi¢cdo de bens e
Servigos, entre outros), embora durante a entrevista se tenha pedido ao respondente que refira
apenas 0s recursos que usualmente consome num més tipico e que sdo constantes ao longo
do ano. Assim, as estimativas anuais do consumo de recursos aqui reportadas podem ndo ser
totalmente fiéis a realidade. No entanto, esta abordagem mensal permite que as estimativas
reportadas pelos respondentes ndo estejam tdo sujeitas ao viés de recordacdo. Para estimar
devidamente o consumo anual de recursos médicos seria necessario acompanhar a diade ao

longo de pelo menos um ano, com duas avaliagdes, no minimo.

O célculo do valor monetario do cuidado ndao remunerado pode ser feito recorrendo a
diferentes metodologias e varidveis, o que dificulta as comparacGes diretas entre o
significado dos custos obtidos e o que a literatura evidencia. No presente estudo optou-se
pelo método do Custo de Substituicdo, contudo optar pelo método do Custo Oportunidade
seria igualmente valido, pois seria atribuido um valor diferente as horas de cuidado prestado
pelos cuidadores que trabalham e por aqueles que nédo trabalham (J. Oliva-Moreno et al.,
2017; L. M. Pefia-Longobardo, J. Oliva-Moreno, 2015).

Sobre as estimativas apresentadas no EQ-5D-3L na situag@o do proxy procurou-se evitar que
as respostas e reacoes do doente influenciassem a avaliacdo do cuidador. Assim, pediu-se ao
cuidador que se autoavaliasse e logo a seguir respondesse sobre o doente, deixando a

autoavaliacdo do doente para o fim. No entanto, nunca foi possivel total imparcialidade
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porque os respondentes estavam lado a lado e houve alguma troca de informacdes que podera
ter influenciado os resultados, e ser parcialmente explicativa das incoeréncias entre 0s

valores da VAS e do indice.
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Conclusodes

Este trabalho foi desenvolvido no sentido de estudar o peso socioeconémico da doenca de
Alzheimer precoce no servico de Neurologia dos CHUC, utilizando para isso uma metodologia
baseada no Custo da Doenca e estimando os custos diretos e indiretos incorrido pelos doentes
e cuidadores informais principais. De forma a tornar esta analise ainda mais completa, optou-
se também por abordar o impacto da doenca na qualidade de vida de ambos os intervenientes.
Os principais resultados demonstram que uma grande parte dos doentes precoces abandona o
mercado de trabalho precocemente, motivados pela doenca. Os encargos financeiros com a
DAP estimaram-se em 10 344,80 EUR anuais para os doentes, em que 83% séo perdas de
rendimento relacionadas com limitagdes ou abandono da atividade profissional. Do lado dos
cuidadores existe um grande valor de cuidados informais que sdo prestados, mas ndo sao
remunerados. A DAP tem impacto ndo s6 ao nivel financeiro, como também sobre a QVRS
dos doentes e cuidadores. Neste estudo, ambos reportaram niveis de saude inferiores as
referéncias portuguesas e maior frequéncia de sintomas depressivos e ansiosos. O papel do
conjugue enguanto cuidador revela-se fundamental para a gestdo da doenca, muito embora a

custo da qualidade de vida do préprio.

A comparacdo com a DAT ndo foi totalmente possivel por algumas nuances metodoldgicas,
no entanto, concluiu-se que os cuidadores da DAT passam mais tempo a cuidar que na DAP e

que o grande diferenciador de custos reside nas perdas de produtividade da DAP.

Concluindo este trabalho, e tendo em conta 0s objetivos tracados, é possivel afirmar que todos
foram atingidos, no entanto a comparacdo com a DAT tera que ser efetuada num futuro trabalho
com homogeneizagdo da metodologia, para permitir que se atinja um maior grau de

comparabilidade.

Todavia, 0 presente estudo representa uma primeira abordagem a tematica da doenga de
Alzheimer precoce, apresentando dados pioneiros na compreensdo desta realidade. O valor
deste trabalho, independentemente das limita¢des, traduz-se no valor que acrescenta e por ser
um primeiro passo no desenvolvimento desta linha de investigacao, quer a nivel nacional como

internacional, onde muito pouco foi estudado.
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Em futuras investigacdes recomenda-se a recolha de uma amostra representativa da populagéo
de doentes precoces, apds a realizacdo de estudos epidemioldgicos deste fendbmeno em
Portugal. E aconselhdvel também um acompanhamento mais alargado, de cariz anual ou
semestral dos participantes, de modo a estimar mais realisticamente o impacto socioeconémico

da doenca de Alzheimer precoce.
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ANEXOS

Anexo 1 — Questionario utilizado na recolha de dados
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Questionario de Avaliacdo Socioecondmica da Doenca de Alzheimer
de Inicio Precoce em Cuidadores e Doentes
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NuUmero do questionério:

Data: /[ |/

Naturalidade:

Local de Residéncia (distrito e concelho):

Contacto do Cuidador:

1. Cuidador

Cuidador Formal ou Informal? (se Formal excluir do estudo)

Cuidador Principal ou Secundéario? (Se Secundario
excluir do estudo)

Al. PRESTADOR DE CUIDADOS

A1.1 Descri¢cao do Prestador de Cuidados Principal
1. Idade anos
2. Sexo:

1. Masculino O

L]

2. Feminino
3. Relagdo com o Doente:
1. Cbnjuge
2. Irméol/a
3. Filho
4. Amigo

5. Outro

0 R N I I

(N&o sao permitidos funcionarios)

Investigador: Gongalo Neves



FACULDADE GE ECONOMIA
NIVERSIDADE DE COIMBRA

4. Numero de filhos atualmente a residirem consigo:
Filho(s)
5. Vive com o doente?

1. Sim O

6. Quantos outros prestadores de cuidados estdo envolvidos na assisténcia?

0 O
1 U
2 O
3 O
4 ou mais l
7. Entre todos os prestadores qual o seu nivel de contribui¢cdo?
1. 1-20% O
2. 21-40% O
3. 41-60% |
4. 61-80% U
5. 81-100% O

Al1.2 Tempo Despendido pelo Prestador de Cuidados

1. Num dia normal de prestagado de cuidados durante os ultimos 30 dias, quanto tempo
por dia e por noite despendeu a dormir?

horas e minutos por dia e noite

2a). Num dia normal de cuidados, durante os Ultimos 30 dias, quanto tempo ajudou o doente com
tarefas tais como ir a casa de banho, alimentar-se, vestir-se, arranjar-se, andar e tomar banho?

horas e minutos por dia

Investigador: Gongalo Neves



2h). Durante os ultimos 30 dias, quantos dias despendeu a ajudar o doente nestas atividades?
dias
3a). Num dia normal de prestagao de cuidados durante os ultimos 30 dias, quanto tempo por dia

ajudou o doente com tarefas tais como ir as compras, preparar as refei¢cdes, cuidar da casa, tratar da
roupa, transporte, tomar medicacé&o e gerir assuntos financeiros?

horas e minutos por dia

3b). Durante os ultimos 30 dias, quantos dias despendeu a ajudar o doente nestas atividades?

dias

4a). Num dia normal de prestagao de cuidados durante os ultimos 30 dias, quanto tempo por dia
despendeu a supervisionar (ou seja, a prevenir situagdes perigosas) o doente?

horas e minutos por dia

4b). Durante os ultimos 30 dias, quantos dias despendeu a ajudar o doente nestas atividades?

dias

Investigador: Gongalo Neves



A1.3 Situagéo Profissional do Prestador de Cuidados

Efetua atualmente trabalho remunerado?

1.

2.

Sim

Nao

O Se respondeu sim, responda as perguntas 3 a 5

O Se respondeu nao, responda apenas a pergunta 2

Porque razdo parou de trabalhar/reduziu a carga horéria?

1.

2.

Nunca trabalhei O
Atingi a idade da reforma |
Reforma antecipada O

(ndo relacionada com doenca)

Reforma antecipada*

(especificar idade)

(valor da penséo de invalidez)

Dispensado/a 0O
Por problemas de salde pessoais U
Para cuidar do doente O
Outra O

No total, quantas horas de trabalho remunerado efetua por semana?

Horas por semana

[ Nenhuma

FACULDADE GE ECONOMIA
NIVERSIDADE DE COIMBRA

3.1 Relativamente ao trabalho remunerado, qual é o valor do salario que aufere? (Caso tenha deixado
de trabalhar, qual era o valor do ultimo salério recebido?)

4.

5.

Deste numero de horas, quantas horas por semana lhe sdo pagas para cuidar do doente?

Durante os ultimos 30 dias, quantas horas reduziu aquelas que habitualmente trabalha por

Horas por semana

(euros)

[ Nenhuma

semana devido as suas responsabilidades como prestador de cuidados?
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Horas por semana [ Nenhuma

6. Durante os ultimos 30 dias, por favor especifique o niUmero de vezes que as suas
responsabilidades como prestador de cuidados afetaram o seu trabalho nas seguintes formas.

A. Faltei um diainteiro ao trabalho

NUmero de vezes [J Nenhuma

B. Faltei uma parte do dia ao trabalho

Numero de vezes [] Nenhuma
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Al.4 Utilizag&o dos Recursos de Cuidados de Saude pelo Prestador de
Cuidados

1. Durante os ultimos 30 dias, quantas vezes foi internado/a num hospital (por um periodo superior a
24 horas)?

NUmero de vezes [J Nenhuma

2. Sefoiinternado/a num hospital durante os tltimos 30 dias, por favor mencione o nimero total de
noites passadas em cada tipo de enfermaria.

Numero de noites durante

Enfermaria os Ultimos 30 dias

Geriatria

Psiquiatria

Medicina interna

Cirurgia

Neurologia

Enfermaria Geral

Outra
(Por favor especifique)

3. Durante os ultimos 30 dias, quantas vezes recebeu cuidados nas urgéncias do hospital (por um
periodo inferior a 24 horas)?

NUmero de vezes [] Nenhuma
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4. Durante os ultimos 30 dias, considere quantas vezes visitou um médico, fisioterapeuta, psicélogo

FACULDADE GE ECONOMIA
NIVERSIDADE DE COIMBRA

ou outro profissional de saude. Por favor especifique o nUmero de vezes para cada tipo de

cuidado recebido.

[J Né&o fui visto/a por nenhum destes profissionais de satde nos dltimos 30 dias

Tipo de assisténcia médica

Numero de visitas durante
os ultimos 30 dias

Médico de clinica geral

Geriatria

Neurologista

Psiquiatra

Fisioterapeuta

Terapeuta ocupacional

Assistente social

Psicologo

QOutro (por exemplo, especialista; por favor especifique)
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5. Indique qual a medicacdo que esta atualmente a tomar (com receita ou sem receita).

[] Atualmente ndo estou a tomar qualquer medicacio

FACULDADE GE ECONOMIA
NIVERSIDADE DE COIMBRA

Nome do medicamento

Concentracéo (mg)

NuUmero de
vezes por
dia

Numero de dias
que tomou
durante os ultimos
30 dias

6. Durante os ultimos 30 dias, quanto gastou, em média, em transportes e deslocac¢des para cuidados

de saude relacionados com a doenga?

(euros)

Revised as RUD 4

Source: Wimo A, Wetterholm AL, Mastey V, Winblad B. Evaluation of the resource utilization and

caregiver time in Anti-dementia drug trials - a quantitative battery. in: Wimo A, Karlsson G, Jénsson

B, Winblad B (eds) . The Health Economics of dementia, 1998. Wiley’s, London, UK.
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A.2 Escala de Sobrecarga Familiar de Zarit

cu BRED o -

FACULDADE GE ECONOMIA
NIVERSIDADE DE COIMBRA

O proximo questiondrio contém perguntas que refletem a forma como as pessoas por vezes
se sentem quando tomam conta de outra pessoa. Apés ler cada pergunta, indiqgue com que

frequéncia se sente das formas apresentadas.

Nunca

Raramente

Por vezes

Muito
frequentemente

Quase sempre

1) Sente que, por causa do tempo que
dedica ao seu familiar, ndo tem tempo
suficiente para si proprio/a?

3

2) Sente-se stressado/a por ter de tomar
conta do seu familiar e de tentar cumprir
outras responsabilidades familiares ou
profissionais?

3) Sente-se zangado/a quando esta com
o seu familiar?

4) Sente que o seu familiar prejudica
presentemente os seus relacionamentos
com outros elementos da familia ou
amigos?

5) Sente-se nervoso/a quando esta com
o seu familiar?

6) Sente que a sua saude foi prejudicada
devido ao seu envolvimento com o seu
familiar?

7) Sente que ndo dispbe de tanta
privacidade como gostaria de ter por
causa do seu familiar?

8) Sente que a sua vida social foi
prejudicada por estar a tomar conta do
seu familiar?

9) Sente que perdeu o controlo sobre a
suavida desde que o seu familiar
adoeceu?

10) Sente-se indeciso/a quanto ao que
fazer em relac&o ao seu familiar?

11) Sente que deveria estar a fazer mais
pelo seu familiar?

12) Sente que poderia fazer melhor ao
tomar conta do seu familiar?

ZBI © Steven H. Zarit e Judy M. Zarit,1980-2008. Todos os direitos reservados.
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B A‘
B1. DOENTE
B.1.1 Descrigdo do Doente
1. ldade (anos)
2. Sexo:

e Masculino |:|
e Feminino |:|

3. Idade com que foi diagnosticado com Doenca de Alzheimer

anos (se diagnostico ap6s_64 anos excluir do estudo)

4. Grau de Severidade da Doenca de Alzheimer (Clinical Dementia Rating)

Ligeiro [ Moderado [] Severo []

5. Habilitagao Literaria

B.1.2 Tipo de Alojamento do Doente

1. Especifique o tipo de alojamento atual do doente.
1. Casa prépria (proprietério ou arrendada)
2. Formas de alojamento intermédio (ndo especificas para casos
de deméncia)
3. Alojamento residencial especifico para casos de deméncia
4. Instituicao de prestagdo de cuidados de longa duragao*

5. Outro

O O d

a

FACULDADE GE ECONOMIA
NIVERSIDADE DE COIMBRA

*Caso o alojamento num lar seja permitido na linha basal; caso contrario esta alternativa devera ser eliminada

2. Com quem vive o doente conjuntamente?
1. Sozinho/a O
2. Conjuge O
3. Irm&o/a O
4. Filho/a O
5. Outro O
6. NA&o aplicavel O

Investigador: Gongalo Neves
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3. Durante os ultimos 30 dias, se o doente alterou temporariamente o tipo de alojamento (isto &,
mudou para um novo local por um periodo superior a 24 horas e depois voltou para o lugar
inicial), especifique o numero de noites passadas no alojamento temporéario.

NUmero de noites
1. Casa propria (proprietario ou arrendada)
2. Formas de alojamento intermédio (ndo especificas para casos
de deméncia)
3. Alojamento residencial especifico para casos de deméncia
4. Instituicdo de prestacéo de cuidados de longa duragéo

5. Outro

11
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B.1.3 Utilizagdo dos Recursos de Cuidados de Saude pelo Doente

1. Durante os ultimos 30 dias, quantas vezes foi o doente internado num hospital (por um periodo
superior a 24 horas)?

NUmero de vezes [J Nenhuma

2. Se o doente foi internado num hospital durante os ultimos 30 dias, por favor mencione o nimero
total de noites passadas em cada tipo de enfermaria.

NuUmero de noites nos

Enfermaria altimos 30 dias

Geriatria

Psiquiatria

Medicina interna

Cirurgia

Neurologia

Enfermaria geral

Outra

(Por favor especifique)

3. Nos ultimos 30 dias, quantas vezes é que o doente recebeu assisténcia médica nas urgéncias (por
um periodo inferior a 24 horas)?

NUmero de vezes [J Nenhuma

12
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4. Nos ultimos 30 dias, quantas vezes o doente visitou um médico, fisioterapeuta, psicélogo ou outro
profissional de saude. Por favor especifique o nimero de visitas para cada tipo de cuidado
recebido.

[ O doente néo foi visto por nenhum destes profissionais de salde nos ultimos 30 dias

Namero de visitas
Tipo de assisténcia médica durante os ultimos 30
dias

Médico de clinica geral

Geriatria

Neurologista

Psiquiatra

Fisioterapeuta

Terapeuta ocupacional/Terapeuta da Fala

Assistente social

Psicologo (estimulagéo cognitiva; neuropsicologia)

Outro (por exemplo, especialista; por favor especifique)

13
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5. Por cada tipo de servico abaixo indicado, especifique o nimero de vezes que esse servigo foi prestado
durante os ultimos 30 dias e o niumero médio de horas por visita.

[0 O doente nao recebeu nenhum destes servigos durante os Gltimos 30 dias

Servico c;\luurg]r?trgc?seﬂvlit?rirg%sé NL’Jmeronigithaoras por
30 dias
Enfermeiro/a ao domicilio
Apoio domeéstico/atendente
Servigo de entrega de refeicbes N/A
Cuidados de dia
Transporte (relacionado com cuidados de N/A
saude)
QOutro (por favor especifique)

B.1.4 Situacéo Laboral do Doente
1. Efetua atualmente trabalho remunerado?
1. Sim O Se respondeu sim, responda as perguntas 3a 5
2. Nao O Se respondeu nao, responda apenas a pergunta 2

2. Porque razéo parou de trabalhar/reduziu a carga horaria?

1. Nunca trabalhei O
2. Atingi a idade da reforma U
3. Reforma antecipada |

(relacionada com doenca)

Reforma antecipada* (especificar idade)

(valor da penséo de invalidez)
4. Dispensado/a |

5. Por problemas de salde pessoais
(n&o relacionado com a doenca)

O
6. Outra O

14
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3. No total, quantas horas de trabalho remunerado efetua/efetuava por semana?

Horas por semana [J Nenhuma

UNIVE
COIMB ; FACULDADE DE ECONOMIA
IVERSIDADE DF COIMBRA

3.1 Relativamente ao trabalho remunerado, qual é o valor da remuneragcdo base mensal que aufere?

(Caso tenha deixado de trabalhar, qual era o valor do ultimo salario recebido?)

(euros)

4. Durante os ultimos 30 dias, quantas horas reduziu aquelas que habitualmente trabalha por
semana, devido a doenga?

Horas por semana [] Nenhuma

5. Durante os ultimos 30 dias, por favor especifique o niumero de vezes que a doenca afetou o seu
trabalho nas seguintes formas.

A. Faltei um diainteiro ao trabalho

Namero de vezes [] Nenhuma

B. Faltei uma parte do dia ao trabalho

Numero de vezes [] Nenhuma

6. Relativamente ao seu regime medicamentoso, por favor especifique que medicagéo se encontra
atualmente a tomar, durante os Gltimos 30 dias:

[J O doente ndo tomou medicagéo nos Gltimos 30 dias

Indicacado

Terapéutica Posologia

Principio Ativo

Investigador: Gongalo Neves
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7. O doente adquiriu dispositivos de apoio (6culos, cadeira de rodas, cama articulada, bancos/cadeiras
adaptadas, pulseira identificadora, bengala, canadianas, etc.)? Qual o custo dos mesmos?

[ O doente ndo adquiriu nenhum dispositivo de apoio

Dispositivo de Apoio Custo

8. O doente necessita de acessorios de cuidados (fraldas, resguardos, luvas, toalhitas, etc.)? Qual o
custo dos mesmos?

Acessoérios de Cuidado Custo

16
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( EQ-5D-3L

C1.1 Questionario de saude

Verséo Portuguesa para Portugal

(Portuguese version for Portugal)

Prestador de Cuidados

Portugal (Portuguese) © 1997 EuroQol Group. EQ-5D™ is a trade mark of the EuroQol Group



Assinale com uma cruz (assim Xl) um quadrado de cada um dos seguintes grupos,
indicando qual das afirmacdes melhor descreve o seu estado de saude hoje.

Mobilidade

N&o tenho problemas em andar a
Tenho alguns problemas em andar a
Tenho de estar na cama a
Cuidados Pessoais

Nao tenho problemas com os meus cuidados pessoais a
Tenho alguns problemas em lavar-me ou vestir-me a
Sou incapaz de me lavar ou vestir sozinho/a Q
Atividades Habituais (ex. trabalho, estudos, atividades domeésticas,
atividades em familia ou de lazer)

N&o tenho problemas em desempenhar as minhas atividades habituais a
Tenho alguns problemas em desempenhar as minhas atividades habituais a
Sou incapaz de desempenhar as minhas atividades habituais a
Dor / Mal-estar

N&o tenho dores ou mal-estar a
Tenho dores ou mal-estar moderados a
Tenho dores ou mal-estar extremos a
Ansiedade / Depressao

N&o estou ansioso/a ou deprimido/a a
Estou moderadamente ansioso/a ou deprimido/a Q
Estou extremamente ansioso/a ou deprimido/a Q

2

Portugal (Portuguese) © 1997 EuroQol Group. EQ-5D™ is a trade mark of the EuroQol Group



O melhor estado

de saude
imaginavel
Para ajudar as pessoas a definir o seu bom ou mau 100
estado de salde, desenhamos uma escala (semelhante
a um termdémetro) na qual o melhor estado de saude que
possa imaginar é marcada por 100 e o pior estado de
salide que possa imaginar € marcada por 0. 920
Gostariamos que indicasse nesta escala quao bom ou
mau €, na sua opiniao, o seu estado de saude hoje. Por a%0
favor, desenhe uma linha a partir do quadrado que se
encontra abaixo, até ao ponto da escala que melhor
indica o seu estado de saude hoje.
720
620
O seu estado de 550
saude hoje
490
3¢0
290
1¢0
0

O pior estado de
saude imaginavel

3

Portugal (Portuguese) © 1997 EuroQol Group. EQ-5D™ is a trade mark of the EuroQol Group



( EQ-5D-3L

C1.2 Questionario de saude

Verséo Portuguesa para Portugal
(Portuguese version for Portugal)

Guiao da versao do acompanhante do doente do EQ-5D: 1
(perguntar ao acompanhante do doente como ele/ela (0 acompanhante do doente)
avaliaria a saude do doente)

(Script for proxy version of the EQ-5D: 1)

(asking the proxy to rate how he or she, (i.e. the proxy),
would rate the subject’s health)

Portugal (Portuguese) © 2012 EuroQol Group. EQ-5D™ is a trade mark of the EuroQol Group



Versdo do acompanhante do doente do EQ-5D: 1

Assinale com uma cruz (assim X) um quadrado de cada um dos seguintes grupos,
indicando qual das afirmac¢des melhor descreve o estado de saude do Sr./Sra. (escreva
0 nome da pessoa cuja salde esta a ser avaliada (ex. Sr. Silva ou Jos€)) hoje.

N&o assinale mais que uma caixa em cada grupo.

Mobilidade

Sem problemas em andar Q
Com alguns problemas em andar a
Tem de estar na cama a
Cuidados Pessoais

Sem problemas com os seus cuidados pessoais a
Com alguns problemas a lavar-se ou vestir-se a
E incapaz de se lavar ou vestir sozinho/a a
Actividades Habituais (ex. trabalho, estudos, actividades
domésticas, actividades em familia ou de lazer)

Sem problemas em desempenhar as actividades habituais a

Com alguns problemas em desempenhar as actividades habituais a

E incapaz de desempenhar as actividades habituais a

Dor / Mal-Estar

Sem dores ou mal-estar Q
Com dores ou mal-estar moderados Q
Com dores ou mal-estar extremos Q
Ansiedade / Depresséao

Nao esta ansioso/a ou deprimido/a Q
Esta moderadamente ansioso/a ou deprimido/a a
Esta extremamente ansioso/a ou deprimido/a a

2

Portugal (Portuguese) © 2012 EuroQol Group. EQ-5D™ is a trade mark of the EuroQol Group



O melhor estado

de saude
imaginavel
Para ajudar as pessoas a dizer quao bom ou mau o seu 100
estado de saude é, desenhamos uma escala
(semelhante a um termometro) na qual o melhor estado
de saude que possa imaginar € marcado por 100 e 0
pior estado de salude que possa imaginar € marcado 920
por 0.
Gostariamos que indicasse nesta escala qudo bom ou a0
mau é, na sua opiniao, o estado de saude do doente hoje.
Por favor, desenhe uma linha a partir do quadrado que
se encontra abaixo, até ao ponto da escala que melhor
indica como pensa gue é a saude do doente hoje. 720
(N.B. “a saude do doente” pode ser substituido por, por
exemplo “a saude do Sr. Silva”) 640
O estado de saude 540
do doente hoje
440
3¢0
290
1¢0
0

O pior estado de
salde imaginavel

3

Portugal (Portuguese) © 2012 EuroQol Group. EQ-5D™ is a trade mark of the EuroQol Group



( EQ-5D-3L

C.2. Questionario de saude

Versao Portuguesa para Portugal

(Portuguese version for Portugal)

Doente de Alzheimer Precoce

Portugal (Portuguese) © 1997 EuroQol Group. EQ-5D™ is a trade mark of the EuroQol Group



Assinale com uma cruz (assim Xl) um quadrado de cada um dos seguintes grupos,
indicando qual das afirmacdes melhor descreve o seu estado de saude hoje.

Mobilidade

N&o tenho problemas em andar a
Tenho alguns problemas em andar a
Tenho de estar na cama a
Cuidados Pessoais

Né&o tenho problemas com os meus cuidados pessoais a
Tenho alguns problemas em lavar-me ou vestir-me a
Sou incapaz de me lavar ou vestir sozinho/a Q
Atividades Habituais (ex. trabalho, estudos, atividades domeésticas,
atividades em familia ou de lazer)

N&o tenho problemas em desempenhar as minhas atividades habituais a
Tenho alguns problemas em desempenhar as minhas atividades habituais a
Sou incapaz de desempenhar as minhas atividades habituais a
Dor / Mal-estar

N&o tenho dores ou mal-estar a
Tenho dores ou mal-estar moderados a
Tenho dores ou mal-estar extremos a
Ansiedade / Depressao

N&o estou ansioso/a ou deprimido/a a
Estou moderadamente ansioso/a ou deprimido/a Q
Estou extremamente ansioso/a ou deprimido/a Q

2
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O melhor estado

de saude
imaginavel
Para ajudar as pessoas a definir o seu bom ou mau 100
estado de salde, desenhamos uma escala (semelhante
a um termdémetro) na qual o melhor estado de saude que
possa imaginar é marcada por 100 e o pior estado de
salide que possa imaginar € marcada por 0. 920
Gostariamos que indicasse nesta escala quao bom ou
mau €, na sua opiniao, o seu estado de saude hoje. Por a%0
favor, desenhe uma linha a partir do quadrado que se
encontra abaixo, até ao ponto da escala que melhor
indica o seu estado de saude hoje.
720
620
O seu estado de 550
saude hoje
490
3¢0
290
1¢0
0

O pior estado de
saude imaginavel

3
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