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Apresentacao

Este relatério foi produzido a partir de uma par-
ceria entre Ministério da Saude com a Universi-
dade Federal de Sdo Paulo (Unifesp), por meio
do Termo de Execucdo Descentralizada (TED
176/2020), e visa gerar informagdes relevantes
qguanto a dimensao dos desafios relacionados a
deméncia no Brasil, considerando as diferencas
regionais que impactam na criacao de programas
de saude publica efetivos. O publico-alvo deste
documento é amplo e engloba a populagao geral,
pessoas com deméncia e seus familiares/cuida-
dores, profissionais de saude, pesquisadores e,
em particular, gestores e tomadores de decisdo.

Atualmente ndo temos dados brasileiros abran-
gentes sobre a prevaléncia, a incidéncia e a mor-
talidade relacionadas a deméncia no Brasil, visto
qgue a maior parte das pesquisas disponiveis fo-
ram conduzidas na Regido Sudeste. Diante do ce-
nario atual, a realizacdo do Consenso Delphi sobre
a prevaléncia da deméncia no Brasil e nas suas
cinco macrorregides é importante para situar e di-
mensionar o problema e gerar projec8es futuras
sobre a prevaléncia e a incidéncia de deméncia
para as proximas décadas, e prover dados rela-
cionados a mortalidade decorrente da sindrome
demencial. Com base nesses dados, os gestores
publicos poderao avaliar a dimensao do problema
e direcionar recursos de forma mais eficiente.

No mesmo sentido, entender o problema do
subdiagnostico da deméncia no pais é de suma
importancia para guiar programas de treinamen-
to de profissionais de saude, possibilitando-lhes
diagnosticar e tratar de forma adequada as pes-
soas com deméncia. Da mesma forma, avaliar o
conhecimento da populagdo brasileira sobre as
deméncias, incluindo os estigmas associados ao
diagnostico, ajudara na criacdo de programas
efetivos para a educagao da populacdo sobre os
quadros demenciais. Importante salientar que a
presenca de informacdes regionais sobre o tema
possibilitara a criagdo de programas de educa-
¢do populacional que sejam mais efetivos.

Este relatdrio visa gerar
informacoes relevantes
para entender a dimensao
dos desafios relacionados
a deméncia no Brasil,
considerando as diferencgas
regionais que impactam na
criacao de programas de
saude publica efetivos.

Por sua vez, é de grande importancia conhecer a
prevaléncia em nosso pais dos principais fatores de
risco conhecidos para a deméncia. Pelo calculo da
fracdo populacional atribuida a cada fator, pudemos
estimar o impacto do controle desses fatores na re-
ducdo da incidéncia de deméncia no Brasil. As esti-
mativas geradas por este relatdrio sdo importantes
para direcionar programas que sejam mais efetivos
ao indicar qual a combina¢do de fatores de risco
pode ter maior impacto na reducdo da sindrome.
Isso possibilita desenvolver programas de preven-
cdo mais efetivos em cada regido brasileira.

Espera-se também que as a¢des de comunicacao
que decorrerdo deste relatério permitam que o
tema permaneca em evidéncia junto a sociedade,
aos profissionais de saude, as instituicbes de ensi-
no e pesquisa e a imprensa convencional e digital,
combatendo o “tsunami” de fake news no segmento
e minimizando o impacto negativo que as noticias
falsas causam diretamente nas pessoas que vivem
com deméncia e em seus familiares e cuidadores.



Prefacio |

Este relatério preenche uma importante lacuna
de dados e informacdes sobre a prevaléncia, a in-
cidéncia, a mortalidade e os fatores de risco, além
de chamar a atencdo para o subdiagndstico e o
estigma relacionados as deméncias no Brasil, in-
clusive identificando os seus principais desafios.

No contexto do rapido envelhecimento da popu-
lacdo brasileira, em que a autonomia e a inde-
pendéncia da pessoa diagnosticada sdo um dos
principais desafios, as deméncias tém grande im-
pacto na manutencao da saude e da qualidade
de vida das pessoas, seus familiares e outros cui-
dadores, gerando incapacidades e 6nus sociais,
revelando-se, portanto, um importante proble-
ma de saude publica.

Neste aspecto, o Relatério Nacional sobre a De-
méncia no Brasil prové uma importante contri-
buicdo para o dimensionamento do problema na
realidade brasileira. Com isso, subsidia o plane-
jamento e a tomada de decisdes para a constru-
¢do e a implementac¢ao de politicas publicas que
atendam as necessidades de cuidado das pes-
soas com deméncia, e que apontem estratégias
de prevencdo a partir da identificacdo dos seus
fatores de risco.

Apesar da sua alta prevaléncia e impacto nas
pessoas mais velhas, a deméncia ainda é sub-
diagnosticada, em grande parte, em func¢do do
estigma e da falta de conhecimento da sociedade
que acredita que a sindrome demencial faz parte
do envelhecimento normal.

O presente relatério reforca a importancia de
prevenir os fatores de risco (sedentarismo, dia-
betes, hipertensdo arterial, tabagismo, educacao,
entre outros), responsaveis pela grande carga de
doencas e anos de vida perdidos por incapacida-
des. A analise desses fatores de risco precisa le-
var em conta as desigualdades sociais, econémi-
cas e regionais, bem como a diversidade racial e
de género que caracteriza a populagdo brasileira.

Por fim, destaca-se a relevancia deste relatério
inédito para a dissemina¢do de informacdes di-
rigidas aos profissionais, gestores, pessoas com
deméncia, seus familiares e outros cuidadores,
além da populagdao em geral, contribuindo para
a ampliacdo e qualificacdo do cuidado ofertado
na deméncia.

Ana Lucia Ferraz Amstalden
Elizabete Bonavigo

Maria Cristina Correa



.fécio I

O aumento da expectativa de vida ao nascer &
uma das maiores conquistas da humanidade nas
ultimas décadas. Até 1950, a expectativa de vida
ao nascer era inferior a 50 anos em todo o mundo
e, afortunadamente, atingiu 71 anos em 2021. Na
América Latina e no Caribe, a expectativa de vida
ao nascer foi estimada em 72,2 anos em 2021, e
devera atingir 80,6 anos em 2050, segundo um re-
latorio recente da Organizacao das Nagbes Unidas
(ONU)".

Como contrapartida, algumas doencas e trans-
tornos comecaram a ser notados mais frequen-
temente, principalmente aqueles que ocorrem
predominantemente em pessoas idosas. Dentre
estes, tornaram-se mais comuns as condicdes
que causam declinios na capacidade de memo-
rizar e de aprender, além de dificuldades para
realizar tarefas que antes a pessoa fazia bem,
como cozinhar, costurar, dirigir, cuidar de seus
negdcios, entre outros.

Leves perdas nessas atividades podem ser atri-
buidas a idade, mas sempre que ocorrem, e par-
ticularmente quando mais intensas e constantes,
exigem avalia¢do clinica. Quando o declinio é de
tal intensidade que ndo permite mais a capaci-
dade de vida plenamente independente, o indivi-
duo esta com comprometimento neurocognitivo
maior ou deméncia. A perda de capacidade de
vida independente, particularmente quando cau-
sada por deméncia, é uma das maiores preocu-
pacdes que as pessoas tém quando pensam no
préprio envelhecimento.

O aumento do numero de pessoas com deméncia
no Brasil € motivo de muita apreensao para toda
a coletividade. Além do individuo afetado, sua
familia também é envolvida. Em um pais como
0 Nosso, a ocorréncia de um caso de deméncia
pode exigir que um adulto tenha que deixar de
trabalhar para cuidar do familiar diagnosticado,
causando queda do rendimento, tornando a vida
da familia, ja dificil, um tormento.

Sabemos que é possivel reduzir acentuadamente
o risco de deméncia. Em muitos paises desenvol-
vidos, verifica-se que a prevaléncia de deméncia
tem diminuido em decorréncia de diversas acdes
que foram adotadas em décadas anteriores, in-
cluindo o aumento da escolaridade, melhor con-
trole de doengas que causam transtornos vascu-
lares, reducdo de sedentarismo e do alcoolismo,
entre outros.

Como esses paises conseguiram verificar a redu-
cdo da prevaléncia de deméncia? Para isto, vale-
ram-se de estudos realizados anos atras em sua
respectiva popula¢ao para identificar a prevalén-
cia associada a deméncia e os repetiram mais
recentemente, comprovando assim que as me-
didas de prevencao adotadas tém efeito positivo
na sociedade.

'UNITED NATIONS. United Nations Department of Economic and Social Affairs. World Population Prospects 2022: Summary of Re-
sults. New York: UN, 2022. Disponivel em: https://www.un.org/development/desa/pd/sites/www.un.org.development.desa.pd/

files/wpp2022_summary_of_results.pdf. Acesso em: 12 set. 2024.



E como estamos no Brasil? J& foram realizados
alguns estudos de prevaléncia, mas quase todos
na Regido Sudeste, principalmente no Estado de
Sdo Paulo. Por essa razao, nao temos como ve-
rificar qual a prevaléncia de deméncia em todo
o pais, qual o numero total de pessoas com de-
méncia no Brasil e, menos ainda, se a prevaléncia
estda aumentando ou diminuindo, pois as condi-
¢Bes socioecondmicas e as médias de idade nas
cinco regides do Brasil sdo diferentes. Sdo neces-
sarios estudos, que denominamos epidemiolégi-
cos, para avaliar a prevaléncia da deméncia em
diversos municipios das distintas regides a fim
de obtermos a prevaléncia em cada regidao e o
ndmero total de casos no pais. Isto precisa ser
feito, mas é um estudo que necessita de cuidado-
sa preparacdo, mais longo, com envolvimento de
pesquisadores de diversas especialidades, multi-
céntrico e de relativamente alto custo.

Sabemos que a prevaléncia de deméncia em
uma populagao tende a dobrar a cada cinco anos
a partir dos 65 anos de idade, e se, de fato, a ex-
pectativa de vida em nossa regido subir de 71,0
anos para 80,6 anos em 2050, a prevaléncia de
deméncia em nossa populacao podera aumentar
substancialmente. Este é um problema tdo grave
e tdo urgente que procuramos verificar se seria
possivel obter dados confiaveis de prevaléncia e
ndmero de casos de deméncia utilizando outros
métodos que permitiriam acesso mais rapido a
essas informacdes.
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Com importante apoio do Ministério da Saude
(COPID), foi realizado o Consenso Delphi, o qual
envolve metodologia j& empregada e validada
em outros paises. Baseia-se em dados demogra-
ficos e na experiéncia de médicos-pesquisadores
com conhecimentos sobre deméncia, os quais
sugerem a possivel prevaléncia em cada faixa
etaria, com base em variaveis demograficas e
socioecondmicas de cada regido. A opinido indi-
vidual de cada pesquisador é colocada ao lado
das opini6es dos demais, buscando-se atingir o
consenso mediante a repeticdo das pesquisas de
opiniBes. Para o desenvolvimento do Consenso
Delphi, foram incluidos 15 profissionais/pesqui-
sadores (geriatras, neurologistas e psiquiatras),
de diferentes regides do pais, de forma a compor
um painel de especialistas que, sob a dire¢do da
Prof. Dra. Cleusa Ferri - responsavel por dirigir
estudos internacionais semelhantes, pudessem
aplicar essa técnica, que tem metodologia com-
plexa, para atingir resultados confiaveis.

Foi um trabalho longo e arduo e contou com a
participacdo de muitos profissionais dedicados. O
Consenso Delphi atingiu as metas propostas e ob-
teve conclusBes que certamente ajudardo todas as
entidades publicas e privadas a melhor conhecer
e atuar na prevencao e tratamento das deméncias
no Brasil, ajudando assim a populag¢do idosa e suas
familias. A deméncia é um problema de saude pu-
blica muito grave, como demonstrado neste rela-
torio, e que ainda devera se acentuar muito mais
nos préximos anos, caso medidas adequadas ndo
sejam implementadas tempestivamente.

Ricardo Nitrini



Justificativa

A populacdo mundial estd envelhecendo glo-
balmente, e, neste século, esse processo ocorre
de forma acelerada em paises de baixa e média
renda. No Brasil, por exemplo, o mais recen-
te censo demografico mostra que, enquanto a
populacdo geral cresceu 6,5% entre os anos de
2010 e 2022, a populagdo com idade igual ou
acima de 65 anos cresceu quase 9 vezes mais
(57,4%)'". Com o envelhecimento da populacdo,
os transtornos relacionados a idade, como a de-
méncia, tornam-se mais prevalentes e represen-
tam significativos desafios para a saude publica,
uma vez que contribuem para a dependéncia e
incapacidade das pessoas acima de 65 anos?3,

A deméncia é, em geral, uma condic¢do clinica pro-
gressiva, caracterizada pelo comprometimento de
um ou mais dominios cognitivos, resultando no
declinio funcional do individuo®. A principal causa
de deméncia é a doenca de Alzheimer (DA), res-
ponsavel por até 70% dos quadros demenciais, e
esta associada ao aumento da taxa de mortalida-
de das pessoas com deméncia®. A fisiopatologia
da DA esta relacionada ao acumulo extracelular
de peptideo B-amiloide (placas amiloides) e ao
acumulo intracelular de emaranhados neurofi-
brilares (compostos por proteina tau hiperfosfo-
rilada e agregada), sendo que ambos acarretam
degenerac¢do e morte neuronal®.

As deméncias estdo entre as principais causas de
incapacidade, prejuizo da qualidade de vida e 6nus
para a familia e a sociedade, sendo consideradas
um relevante problema de saude publica global-
mente®. O Estudo Carga Global de Doenca (Global
Burden of Disease’) estima que o numero total de
pessoas com deméncia aumentara de 55 milhdes
em 2021 para mais de 150 milhdes em 2050.

Apesar da relevancia da deméncia para a morbi-
dade nessa faixa etaria em popula¢fes de paises
como o Brasil, ainda carecemos de estudos re-
presentativos que fornecam estimativas precisas
da prevaléncia (nUmero de pessoas) desta con-

dicdo em territério nacional. No Brasil, existem
cinco estudos com amostras aleatérias e diag-
nostico clinico®' "2, todos conduzidos na Regido
Sudeste, e trés que se valeram de algoritmos
estatisticos para identificar potenciais casos de
deméncia’™ . No entanto, apenas trés desses es-
tudos®" fizeram acompanhamento longitudinal
e forneceram, além da prevaléncia, dados sobre
a incidéncia'®™®. Por sua vez, apenas um estudo
apresentou estimativas sobre a mortalidade’.
Diante deste cenario, os dados disponiveis sobre
incidéncia e mortalidade sdo ainda mais escassos
e, consequentemente, menos representativos do
pais que as estimativas de prevaléncia.



Apesar da elevada prevaléncia de deméncia no
mundo, essa taxa coexiste com altos indices de
subdiagnostico. A avaliacdo das taxas de sub-
diagnostico é fundamental, sobretudo em estu-
dos conduzidos nos servicos de aten¢do primaria
asaude, umavez que a investigacdo de um possi-
vel caso de deméncia geralmente se inicia nesse
nivel de atencdo®22: é o caso, por exemplo, quan-
do um médico generalista aventa o diagnostico
ou acolhe a suspeita de um familiar preocupado.
Notadamente, estudos sobre o subdiagnoéstico
de deméncia indicam taxas alarmantes, que osci-
lam entre 49% e 65%, mesmo em paises mais ri-
cos?2, Em paises de baixa e média renda, essas
taxas tendem a ser ainda maiores. Por exemplo,
um ensaio clinico conduzido na india, que incluiu
pessoas com deméncia que viviam em regido
economicamente préspera e com facil acesso a
saude, revelou que, mesmo ap0s recentes con-
sultas médicas, 90% dos pacientes com demén-
cia ndo haviam sido devidamente diagnostica-
dos?. Na China, atualmente o pais com a maior
popula¢do de pessoas com deméncia, um estudo
populacional®® com 7.072 pessoas idosas utilizou
algoritmo estatistico (culturalmente adaptado
e validado para aquela populac¢do) e identificou
que 92% das pessoas idosas com deméncia nun-
ca haviam recebido o devido diagnéstico.

No Brasil, dois estudos foram publicados sobre
esse tema especificamente. O primeiro, condu-
zido em ambiente clinico-académico de hospital
universitario na cidade de Sdo Paulo?, confron-
tou o diagnostico que foi realizado com aquele
que constava em prontudrio de atendimento
em ambulatério de clinica médica, e encontrou
uma taxa de subdiagndstico estimada em 76,1%.
O segundo estudo?, conduzido no municipio de
Sdo José dos Campos (SP), analisou os registros
de todos os individuos com 65 anos ou mais que
receberam tratamento farmacol6gico com o uso
de anticolinesterasicos (prevaléncia observada).
Ao confrontar essa prevaléncia com a esperada
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(ap6s a conclusdo do estudo), os pesquisadores
conseguiram estimar que cerca de 77% das pes-
soas com deméncia, vivendo naquele municipio,
ndo tinham sido devidamente diagnosticadas ou
a medicagdo anticolinesterasica ndo lhes fora
prescrita. Notou-se também uma distribuicao ge-
ografica heterogénea, na qual as areas economi-
camente mais prosperas tendiam a apresentar
taxas mais elevadas de retirada de anticolineste-
rasicos?. Cabe aqui destacar que, para uma ava-
liagdo mais precisa das taxas de subdiagnostico
no Brasil, é fundamental considerar dados das
cinco regides geograficas do pais.

As elevadas taxas de subdiagnostico de deméncia
podem ser atribuidas a diversos fatores, incluin-
do o estigma vinculado ao diagnéstico, a crenca
(tanto da sociedade quanto dos profissionais de
saude) de que problemas de memoria sao ine-
rentes ao envelhecimento e a falta de capacita-
¢do adequada dos profissionais de salde para a
avaliar e diagnosticar os quadros demenciais. Ha
também a resisténcia ou hesitagdo em diagnos-
ticar, considerando a percep¢do equivocada de
gue os tratamentos disponiveis oferecem bene-
ficios limitados para as pessoas com deméncia.




Até o momento, inUmeras tentativas para inter-
romper a progressao da deméncia ou encontrar
uma cura ndo tiveram éxito. Isso significa que
postergar o inicio da deméncia €, atualmente, a
Unica forma de reduzir o niUmero de pessoas afe-
tadas no futuro proximo?. Potencialmente, 40%
dos casos de deméncia podem ser atribuiveis a 12
fatores de risco, conforme apresentado em artigo
recente da comissdo para o tema da revista The
Lancet®. Caso a incidéncia da deméncia pudesse
ser postergada em cinco anos, o nimero total de
pessoas vivendo com deméncia em 2050 poderia
ser reduzido pela metade®. Contudo, a maioria
das estimativas disponiveis provém de paises de
alta renda, cujos perfis demograficos e epidemio-
|6gicos sao distintos dos paises de baixa ou média
renda. Portanto, para avaliar o impacto potencial
de interveng¢des nas futuras geracdes de pessoas
idosas no Brasil, é importante investigar e com-
preender a relacdo entre os fatores de risco e a
deméncia especificamente no Brasil, consideran-
do a prevaléncia desses fatores no pais.

Em consonancia com

as aspiracoes da OMS,

este primeiro Relatério
Nacional sobre a Deméncia
no Brasil compila dados
sobre o numero de
pessoas com deméncia

no pais (prevaléncia e
incidéncia), os fatores

de risco associados, os
dados nacionais sobre a
mortalidade relacionada

a sindrome e as taxas

de subdiagnéstico e, por
fim, discute o nivel de
conhecimento e estigma
da populacgao brasileira em
relacdo a deméncia.
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Neste contexto, o presente relatério esta alinha-
do com as politicas elaboradas pelo Ministério da
Saude, em especial com a politica de saude volta-
da para a pessoa idosa, a qual reforca as diretri-
zes e ressalta a importancia de investimentos em
estudos e pesquisas que orientem as decisGes
dos gestores de saude.

Em maio de 2017, a Organizacdao Mundial de
Saude (OMS) aprovou o “Plano Global de Acao
para uma Resposta de Saude Publica a Demén-
cia 2017-2025™", em Genebra, na Suica. O Bra-
sil, representado pelo Ministério da Saude, esta
entre os 194 paises signatarios, reconhecendo a
urgente necessidade de os paises participantes
adotarem uma estratégia nacional voltada para
as deméncias. Em consonancia com as aspira-
¢Bes da OMS, este primeiro Relatério Nacional
sobre a Deméncia no Brasil compila dados so-
bre o niUmero de pessoas com deméncia no pais
(prevaléncia e incidéncia), os fatores de risco
associados, os dados nacionais sobre a mortali-
dade relacionada a sindrome e as taxas de sub-
diagnostico e, por fim, discute o nivel de conhe-
cimento e estigma da populacdo brasileira em
relacdo a deméncia.

O contetdo deste relatério é apresentado em
cinco capitulos, sendo que cada um inicia com os
pontos principais e conclui com as recomendacdes
referentes ao tema desenvolvido naquele capitulo.

Por tudo quanto exposto, o presente relatério
é um marco inicial na identificacdo dos desafios
relacionados a deméncia no Brasil, contribuindo
para a elaboracdo de estratégias direcionadas as
pessoas com deméncia e seus familiares e ou-
tros cuidadores.
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NUumero de pessoas com deméncia no
Brasil hoje e projecoes para o futuro

1.1 Pontos principais

Prevaléncia

Existem poucos estudos populacionais so-
bre a prevaléncia de deméncia no Brasil; e a
maioria dos estudos disponiveis foram con-
duzidos no Estado de Sdo Paulo.

Especificamente na ultima década, houve
apenas um estudo sobre prevaléncia, tam-
bém desenvolvido no Estado de Sdo Paulo.

Na populacdo brasileira com 60 anos ou
mais, os trés estudos populacionais mais re-
centes estimam a prevaléncia da deméncia
entre 12,5% e 17,5%.

Dois estudos estimaram a prevaléncia na-
cional de deméncia usando os dados do Es-
tudo Longitudinal da Saude dos Idosos Bra-
sileiros (ELSI-Brasil), e ambos encontraram
estimativas semelhantes (cerca de 6% em
pessoas com mais de 60 anos). Contudo, essa
taxa esta bem abaixo das estimativas regis-
tradas em estudos anteriores.

Todos os estudos de prevaléncia conduzi-
dos no pais apresentam vieses.

O Consenso Delphi sugere uma prevaléncia
intermediaria para pessoas com 60 anos ou
mais (8,5%), com alguma variacao inter-regio-
nal: 7,3% na Regido Sul; 8,2% na Regido Su-
deste; 8,3% na Regido Centro-Oeste; 8,9% na
Regido Norte; e 10,1% na Regidao Nordeste.

Todos os estudos atualmente disponiveis,
inclusive o Consenso Delphi, sugerem que a
prevaléncia aumenta exponencialmente com a
idade. Além disso, as estimativas indicam que a
deméncia é mais prevalente nas mulheres.

De acordo com o Consenso Delphi, em 2019
havia 2,46 milhdes de pessoas vivendo com
deméncia no Brasil, e as proje¢des indicam
que esse numero atingira 5,05 milhdes em
2039 e 8,74 milhdes em 2049.



Incidéncia
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Existem apenas trés estudos populacionais sobre a incidéncia de deméncia no Brasil, todos conduzi-
dos no Estado de Sao Paulo. No entanto, apenas dois desses estudos foram publicados na ultima década.

Embora ambos tenham incluidos individuos na mesma faixa etaria (acima de 60 anos), o primeiro
sugere uma incidéncia de 26,1/1000 pessoas-ano (IC 95% = 18,7-36,6) e o segundo apresenta uma
estimativa bastante inferior (11,2/1000 pessoas-ano; IC 95% = 8,0-15,1), correspondendo a menos da
metade da incidéncia reportada no primeiro estudo.

Os dados do GBD mostram uma incidéncia na mesma faixa etaria ainda mais baixa, correspondendo a

7,7% (IC 95% = 6,6-8,9).

1.2 Introducao

Em todo o mundo, grandes esforcos tém sido em-
preendidos para estimar o nUmero atual de pesso-
as vivendo com deméncia. Em 2021, a Organizagdo
Mundial de Saude (OMS) publicou um relatério so-
bre a situa¢do da deméncia no mundo’, que estimou
haver 55,2 milh&es de pessoas vivendo com demén-
cia em 2019 - numero similar aquele calculado pelo
Estudo Carga Global de Doencas (Global Burden of
Disease - GBD?)para 0 mesmo ano (57 milhdes).

Ambos os estudos'? mostram que a prevaléncia
aumenta com a idade, quase dobrando a cada
cinco anos a partir dos 65 anos de idade. Revelam
também que a taxa de prevaléncia é mais alta nas
mulheres do que nos homens, além de pontuar
que a maioria das pessoas com deméncia vive em
paises de baixa e média renda, entre os quais esta
incluido o Brasil. Particularmente na América La-
tina, o GBD? estima que 4,5 milhdes de pessoas
viviam com deméncia em 2019, com projecdes
de esse numero atingir 13,7 milhdes em 2050, ou
seja, um aumento acima de 200% no periodo. As
estimativas do GBD indicam ainda que, em 2019,
aproximadamente 1,8 milhao de pessoas viviam
com deméncia no Brasil, com projec8es de alcan-
car 6,7 milhdes até 2050. Esse crescimento esti-
mado representa um incremento de 208%, com-
parado as proje¢des dos EUA, que apontam um
aumento de 100%, e no Japao, onde o aumento
projetado é da ordem de apenas 27%. No entan-
to, existem poucos estudos populacionais sobre a
prevaléncia da deméncia no Brasil para embasar
essas estimativas, concentrados em sua grande
maioria no Estado de Sao Paulo.

Usualmente, o nUmero de pessoas com demén-
cia em um determinado pais é calculado com
base na multiplicacdo de dados demograficos
da populacdo pela prevaléncia encontrada em
estudos populacionais. Portanto, a acuracia das
estimativas esta intrinsecamente relacionada a
qualidade e a confiabilidade dos dados disponi-
veis. Neste capitulo, apresentamos um resumo
da evidéncia existente sobre a prevaléncia da de-
méncia no Brasil, incluindo as revisdes sistemati-
cas e os estudos originais conduzidos no pais até
0 momento e considerando as estimativas dis-
ponibilizadas pelo GBD. Também expomos uma
breve avaliacdo da evidéncia sobre o tema em
popula¢des étnico-culturalmente diversas, em
particular a populacao indigena e a quilombola.
Encerramos este capitulo com os resultados do
Consenso Delphi sobre as prevaléncias nacional
e regionais da deméncia, estimadas de acordo
com o consenso de 15 especialistas de todas as
cinco regides geograficas do Brasil.

As estimativas do GBD
indicam ainda que, em
2019, aproximadamente 1,8
milhao de pessoas viviam
com deméncia no Brasil,
com projecoes de alcangar
6,7 milhoes até 2050.
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1.3 Prevaléncia e Incidéncia: O que ja sabemos?

1.3.1 Revisoes sistematicas e estudos originais sobre a prevaléncia no Brasil

Com base em quatro revisdes sistematicas sobre
a prevaléncia da deméncia na América Latina® e
trés sobre a prevaléncia no Brasil especificamen-
te”1%, identificamos o total de 16 estudos conduzi-
dos no Brasil'®?. Dentre os estudos encontrados,
trés nao se configuram como populacionais’'418,
trés versam unicamente sobre o declinio cogniti-
vo e ndo deméncia especificamente’'#?? e ape-
nas um foi conduzido com amostra da populagdo
rural®. Além disso, apenas cinco estudos'">1621.23
usaram, concomitantemente, amostragem alea-
toria e critério diagnostico clinico, sendo que to-

dos foram conduzidos na Regido Sudeste (Figu-
ra 1). Existem ainda trés estudos adicionais que
usaram algoritmos para a identificacdo dos casos
de deméncia: um conduzido em area geografica
delimitada da cidade de Sao Paulo® e dois que se
valeram dos dados do ELSI-Brasil®**¥, uma coorte
que engloba amostra representativa da popula-
¢ao brasileira com idade de 50 anos ou mais. Os
algoritmos empregados para identificacdo dos
casos de deméncia nesses dois Ultimos estudos
baseiam-se na performance cognitiva e funcional
dos participantes incluidos no estudo.

I Figura 1 - Distribuicdo geografica dos cinco estudos com amostragem aleatéria e

diagnéstico clinico

Cinco estudos populacionais com
amostragem aleatéria e diagnéstico clinico:
(@ Herrera et al.’> (2002) - Catanduva (SP)
@ Bottino et al. (2008) - S&o Paulo (SP)
® Caramelli et al.'6 (2009) - Caeté (MG)
@ Lopes et al.?' (2012) - Ribeirdo Preto (SP)
® César et al." (2016) - Tremembé (SP)

Trés estudos populacionais que usaram
algoritmos para identificar os casos

de deméncia:

Scazufca et al.?° (2008) - Sdo Paulo (SP)
Cleret de Langavant et al.?® (2020) -
Abrangéncia nacional

Bertola et al.?” (2023) - Abrangéncia nacional

Fonte: elaboracdo prépria.



O estudo mais recente?, de abrangéncia nacional
e com dados do ELSI-Brasil, estimou a prevalén-
cia da deméncia em uma subamostra de pessoas
com 60 anos ou mais e encontrou uma prevalén-
cia de 5,8% (IC 95% = 4,7-7,2). Outro estudo?® uti-
lizou técnica de machine learning para identificar
0s provaveis casos de deméncia na amostra total
e estimou uma prevaléncia de 4,7% nas pessoas
com 50 anos ou mais. Atendendo nosso pedi-
do, os autores desse Ultimo estudo calcularam,
usando a mesma metodologia, a prevaléncia de
deméncia nas pessoas com 60 anos ou mais e
encontraram uma taxa correspondente a 6,3%.

Na Tabela 1, apresentamos as prevaléncias en-
contradas nos cinco estudos com amostragem
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aleatoria e diagndstico clinico e nos trés estudos
populacionais usando algoritmos para identificar
0s provaveis casos de deméncia. Depreende-se
da Tabela 1 e da Figura 2 que a prevaléncia nesses
estudos aumenta com a idade, variando de 3,2 a
5,3% na faixa etaria de 60 a 64 anos e atingindo
entre 42,8% e 71,4% nas pessoas com 90 anos ou
mais. No geral, os estudos com diagnostico clinico
apresentam estimativas mais altas, com oscila-
¢Oes totais entre 12,5 e 17,5% na populacdo com
60 anos ou mais. Ambos os estudos baseados em
algoritmos para definir os casos de deméncia na
coorte do ELSI-Brasil identificaram prevaléncias
nacionais semelhantes, porém muito inferiores as
estimativas dos estudos anteriores com diagnos-
tico clinico (5,8% e 6,3%).

' Tabela 1 - Prevaléncia de deméncia nos estudos populacionais brasileiros

Faixa etaria

60-64 65-69 70-74 75-79

80-84

Total
% (1C 95%)

Estudos populacionais com amostragem aleatdria e diagnéstico clinico

Herre1r5a . 16 32 79

etal.

Bottino

ot al 3 3.2 56 8,9 13,0

Caramelli
etal'®

Lopes 37 34 95 14,4
Cesar

ot 53 10,5 154 26,7

15,1 34,7 48,4

16,1 20,5 48,9

30,2 38,7 71,4

7,1(5,9-8,4) (65+)

12,9(10,9-14,9) (60+)

27,5(75+)

22,7 59,2

12,5(11.0-14.0) (60+)

17,5 (14,0-20,6)

Estudos populacionais que usaram algoritmo para identificar os casos de deméncia

Scazufca
et al.?°

Bertola
et al.?’

Cleret de
Langavant — — — —
et al.?®

— 2,3(1,3-3,2) 2,0(0,8-3,1) 7,8(50-10,6) 13,6(8,4-18,8) 24,1 (13,7-29,1) (85+) —

3,2(21-4,7) 2,7(1,7-43) 3,9(2,7-55) 8,7(6,5-11,4) 12,6(9,2-17,0)

5,1 (4,1-6,0) (65+)
21,3(16,5-27,1) 42,8(32,8-53,4)  5,8(4,7-7,2) (60+)

4,7 (40+) 6,3 (60+)

Abreviagdo: IC, intervalo de confianca.
Fonte: elaborac¢do propria.
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Figura 2 - Prevaléncia de deméncia em cada estudo analisado de acordo com a
faixa etaria

80

70

60
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40

30

20

10

60-64 65-69 70-74 75-79 80-84 85-89 90+

e Bertola et al.?’ @ Scazufcaetal?® @@= Herrera et al.”

@ |opes et al.” @ Bottino et al.?® @ CésaretalM

Fonte: elaboracgdo prépria.

O GBD? estima que, em 2019, 1,85 milhdo de bra-
sileiros viviam com doenca de Alzheimer (DA) e
outras deméncias, e as projecfes indicam que
esse numero triplicara até 2050 e podendo atin-
gir 6,7 milhdes de pessoas afetadas, resultando
em um aumento acima de 200%. Contrariamen-
te, nos Estados Unidos, um pais mais envelhe-
cido que o Brasil, o incremento projetado é de
apenas 100% (Tabela 2).

Embora essas estimativas abarquem individuos
com 40 anos ou mais, englobando assim a maioria
substancial dos casos de deméncia, 1,72 milhdo
de pessoas incluidas no estudo - o que equivale
a 93% do total - pertenciam a faixa etaria de 60
anos ou mais. Esses nimeros resultam em uma
prevaléncia de 5,9% na populacdo com 60 anos ou
mais, quando consideradas as estimativas do Ins-
tituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE)%,
de acordo com as quais havia 29,1 milhdes de bra-
sileiros na mesma faixa etaria em 2019. Interes-
sante notar que essa estimativa se alinha aquelas
encontradas nos estudos de abrangéncia nacional
que se valeram dos dados do ELSI-Brasil
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Tabela 2 - NiUmero de pessoas com deméncia no Brasil e no mundo em 2019 e
projecoes para 2050, de acordo com dados do Estudo Carga Global de Doencas (GBD)

Numero de pessoas com deméncia
(em milhoes)

Abrangéncia Aumento estimado

2019 2050
Global 57.4 152,8 166%
Estados Unidos 5,3 10,5 102%
Brasil 1,8 5,7 206%

Fonte: Dados calculados pelos autores deste capitulo com base nas estimativas do GBD para o ano de 20192.

De acordo com o GBD? a prevaléncia de deméncia na América Latina sofre variacdes relevantes entre os
paises da regido, com o Brasil apresentando uma das taxas mais elevadas. Isso é observado no mapa que
consta da Figura 3, o qual destaca a prevaléncia de deméncia em pessoas com 70 anos ou mais nos paises
latino-americanos. Vale ressaltar, no entanto, que essas estimativas estdo embasadas principalmente em
estudos conduzidos majoritariamente no Estado de Sado Paulo, especialmente em areas urbanas.

Figura 3 - Prevaléncia da deméncia em pessoas com 70 anos ou mais
(casos por 100 mil habitantes)

A

. S .
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Fonte: https://vizhub.healthdata.org/gbd-compare/



Relatoério Nacional
sobre a Deméncia

As estimativas do GBD também mostram um aumento da prevaléncia com a idade (Figura 4), inclusive
com prevaléncia um pouco mais alta nas mulheres e, em particular, nos grupos etarios mais avan¢ados.

Figura 4 - Prevaléncia da deméncia no Brasil em 2019 de acordo com o Estudo Carga
Global de Doenc¢a (GBD)

Prevaléncia de
Demeéncia (%)

50
45
40
35
30
& Total
25

@GS Homens
20

@ Mulheres
15

10

60-64 65-69 70-74 75-79 80-84 85-89 90-94 95+

Fonte: https://vizhub.healthdata.org/gbd-compare/

Apesar do numero pequeno de estudos publicados, o Brasil é o pais na América Latina com o maior nu-
mero de estudos sobre a prevaléncia da deméncia. No entanto, uma revisao prévia® avaliou criticamente
os estudos de prevaléncia conduzidos no Brasil e postula que “para extrapola¢es nacionais, todos os
estudos encontrados apresentam alto ou moderado risco de viés em pelo menos dois dominios” dos
cinco estudados; mais particularmente, todos os estudos analisados apresentaram viés populacional
(validade externa). Portanto, os dados atualmente disponiveis ndo espelham a fotografia real da situagao
da deméncia no pais, com seu territdrio extenso e imensa variabilidade (étnica, cultural, educacional e
socioecondmica) entre as cinco regides geograficas.


https://vizhub.healthdata.org/gbd-compare/
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1.4 Incidéncia: Estudos originais e

Carga Global de Doenca (GBD)

As evidéncias atualmente disponiveis em relagdo
a incidéncia de deméncia sdao ainda mais escas-
sas. No Brasil, foram publicados somente trés
estudos de incidéncia®?', sendo que todos foram
conduzidos no Estado de Sdo Paulo, e apenas dois
conduzidos nos ultimos 10 anos (Tabela 3)3°3', Em
uma coorte de 520 pessoas idosas (linha de base),
apd6s uma média de 5 anos de seguimento, encon-
trou-se uma incidéncia de 26,1 casos novos/1000
pessoas-ano®, ao passo que outra coorte com
489 idosos (seguimento) revelou uma incidéncia
muito mais baixa, de 11,2/1000 pessoas-ano?.
Como ambos os estudos foram conduzidos com
individuos na mesma faixa etaria e revelaram im-
portante heterogeneidade de resultados, fica evi-
denciado nosso conhecimento limitado sobre a
incidéncia da deméncia no pais.

O relatério mundial de deméncia publicado em
2015% estimou que aproximadamente 10 mi-
IhGes de novos casos de deméncia surgem a
cada ano no mundo, com cerca de um caso a
cada 3,2 segundos. A incidéncia na América La-
tina entre as pessoas com 60 anos ou mais foi
estimada em 15,1/1000 pessoas-ano, situando-
-se entre as estimativas de dois estudos recentes
brasileiros%3!, porém sendo inferior aquela en-
contrada na Europa, de 17,3/1000 pessoas-ano,
e nos Estados Unidos, de 17,8/1000 pessoas-ano.
Mostra-se mais alta, no entanto, que a incidén-
cia na Asia, de 13,5/1000 pessoas-ano®*. Ainda
de acordo com o GBD?, a incidéncia da deméncia
em pessoas com 60 anos ou mais no Brasil foi de
7,7/1000 pessoas-ano, sendo 6,9 para os homens
e 7,6 para as mulheres.

Tabela 3 - Incidéncia de deméncia nos estudos populacionais brasileiros e
estimativas do Estudo Carga Global de Doencga - GBD (por 1000 pessoas-ano)

60+
Mulheres Homens
(IC 95%) (IC 95%)
GBD? 7,6 (6,6-8,8) 6,9 (6,0-8,0)
Nitrini - .
et al.”?
'e':’gf; 12,1 (8,0-151) 9,1 (4,5-16,4)
César-
Freitas
et al.?°

(1IC 95%)

7,7 (6,7-8,9)

65+

Homens Total
(1C 95%) (1C 95%)

Mulheres
(IC 95%)

11,0(9,5-12,7) 9,2(7,9-10,8) 10,2 (8,8-11,8)

— — 13,8

11,2 (8,0-15,1) — — —

22,2 (14,3-34,4) 35,0(20,7-59,1) 26,1 (18,7-36,6) — — —

Abreviagéo: GBD, Estudo Carga Global de Doenca; IC, intervalo de confianca.
Fonte: dados calculados pelos elaboradores deste capitulo com base nas estimativas do GBD.
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Assim como a prevaléncia, a incidéncia também aumenta com a idade (Figura 5).

' Figura 5 - Incidéncia de deméncia em cada estudo analisado de acordo com a faixa etaria
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Fonte: elaboracdo propria.

1.5 Povos e comunidades tradicionais:

Populag¢odes indigenas

Os estudos epidemiolégicos em populacdes com
diferencas étnico-culturais, como os povos origi-
narios, sdo extremamente escassos, e dispomos
atualmente de apenas dois estudos de prevalén-
Cia na populagdo indigena-=,

A prevaléncia de comprometimento cognitivo
varia entre os dois estudos conduzidos no Esta-
do do Amazonas, ambos utilizando os mesmos
instrumentos de avalia¢do®*3>. Diversos fatores
podem contribuir para as discrepancias notadas
nesses dois estudos, incluindo o conhecimento
total da lingua portuguesa, local de moradia
(zona rural ou urbana) e condi¢cdes de saude.
Sabemos que fatores sociais como estigma, di-
ficuldade de acesso ao sistema de saude, bai-
xa escolaridade e extrema pobreza sao fatores
importantes durante o envelhecimento da po-
pulacao sob analise®?4. A falta de conhecimen-
to também impacta na deteccdo e suspeita de
declinio cognitivo. Por exemplo, na comunida-

de urbana de Manaus (AM), cerca de 70% dos
individuos com 50 anos ou mais desconheciam
0 que é deméncia e, dentre os que sabiam, a
maior parte acreditava que a deméncia era nor-
mal no processo de envelhecimento®.

b
-



No estudo de Carvalho et al.*,que incluiu 217 indige-
nas (etnia mura) com 50 ou mais anos da aldeia de
Pantaledo, localizada no municipio de Autazes em
Manaus (AM), a prevaléncia de comprometimento
cognitivo (comprometimento cognitivo leve e de-
meéncia) foi estimada em 43,3% (IC 95% = 36,6-49,7),
e 0s principais fatores associados foram idade, edu-
cacdo, indice de massa corpdrea e nivel econémico.
Em uma comunidade multiétnica de Manaus (AM),
foram avaliados 141 indigenas na faixa etaria entre
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50 e 90 anos, registrando-se prevaléncia de 12,8%
de deméncia e 11,3% de comprometimento cogni-
tivo sem deméncia, ambas condic¢des associadas a
nivel educacional, idade e doenca cardiovascular .

Em conclusdo, os estudos epidemiolégicos na
populacao indigena sdo ainda mais escassos, e
as condic¢Bes socioecondmicas e de cuidados em
salde mais precarias exigem ac¢des especificas
voltadas a populag¢do indigena no Brasil.

1.6 Prevaléncia: Consenso Delphi

No Brasil, pais que abriga uma popula¢do em
acelerado processo de envelhecimento, a de-
méncia tem se destacado como uma questdo
de saude publica premente que demanda uma
investigacao detalhada?’. Entretanto, persistem
expressivas limitacdes em nossa compreensao
sobre a prevaléncia de deméncia que contemple
o0 vasto territério brasileiro. Até o momento, os
estudos epidemiolégicos conduzidos no Brasil
tém se concentrado, predominantemente, em
cidades especificas da Regido Sudeste, ao pas-
SO que as pesquisas provenientes de outras re-
gides, ou carecem de uma abordagem em nivel
populacional, ou representam apenas um grupo
demografico restrito™'>162123_ Além disso, as es-
timativas nacionais mais recentes - oriundas de
técnicas inovadoras como a inteligéncia artificial
e que foram empregadas na analise dos dados
provenientes do ELSI-Brasil para estimar a pre-
valéncia de deméncia no Brasil - possuem suas
proprias limita¢gdes, entre as quais destacamos
a auséncia de avaliacdo neuropsicoldgica abran-
gente e exames complementares?:?7,

Essas inconsisténcias resultaram na incapacida-
de de extrair dados mais detalhados sobre o Bra-
sil, deixando fragmentado nosso entendimento
sobre a prevaléncia de deméncia®. Por exemplo,
apesar de a literatura atual fornecer dados estra-
tificados por idade e sexo, faltam evidéncias subs-

tanciais sobre as variacfes regionais e possiveis
efeitos do subdiagndstico nas estimativas existen-
tes'®". Essa caréncia de entendimento mais apro-
fundado sobre a deméncia no Brasil configura
uma lacuna relevante, posto que estudos prévios
apontam que a prevaléncia na América Latina é
maior que em paises de renda alta®"=2.

Neste cenario de incertezas, a sintese do conhe-
cimento atual por meio de um consenso entre
especialistas emerge como uma oportunidade va-
liosa e urgente®4°, A aplica¢do da técnica Delphi
para a constru¢do do consenso ora apresentado é
justificada quando se busca reunir a contribuicao
significativa de um grupo de especialistas frente
a um problema complexo, ainda ndo plenamente
elucidado pela literatura existente. Especificamen-
te neste caso, optou-se pela técnica Delphi, dada a
indefinicdo que permeia a questdo da prevaléncia
de deméncia no Brasil. Estudos prévios na area de
deméncia também empregaram essa metodolo-
gia para estabelecer estimativas sobre a sindrome
em paises especificos e, inclusive, globalmente®.
Portanto, a elaboracao deste consenso, diante
dos desafios em compreender o crescente nime-
ro de casos de deméncia no pais, fornecera uma
base crucial ndo apenas para futuras pesquisas,
mas também para a formula¢do de politicas pu-
blicas no campo do cuidado a deméncia no Brasil.



1.6.2.1 Painel de especialistas

No total, 15 profissionais/pesquisadores de todas as
regides do Brasil foram convidados por e-mail para
integrar um consenso de especialistas com o objeti-
vo de estimar a prevaléncia de deméncia no Brasil
em pessoas com 60 anos ou mais. O termo “especia-
lista” foi definido com base nos seguintes critérios:

Ter pelo menos cinco anos de experiéncia
clinico-académica na area de deméncia;

Possuir formacdo em uma especialidade
que ofereca capacitacdo em deméncia,
como geriatria, neurologia, psiquiatria ou
saude coletiva;

@ Ter formagao complementar nas
areas de cognicao e epidemiologia,
evidenciada pela participacao em estudos
epidemiolégicos prévios sobre deméncia
ou pela obten¢ado de mestrado ou
doutorado na area de cognicao;

Atuar como docente na area de cognigéo
em uma Instituicdo de Ensino Superior
reconhecida pelo Ministério da Educagéao
do Brasil.

Para ser considerado apto a participar do consen-
so, o profissional/pesquisador precisava obrigato-
riamente cumprir os critérios (1), (2) e (3), sendo o
critério (4) considerado desejavel. Embora a sele-
cdo dos especialistas caracteriza amostragem de
conveniéncia, o painel procurou refletir a repre-
sentatividade das cinco macrorregides brasileiras
e garantir que os profissionais incluidos provies-
sem de uma ampla variedade de instituicdes*.

1.6.2.2 Elaboracgao de consenso

O consenso de especialistas aconteceu nos moldes
da técnica Delphi modificada, em que a elabora-
cao dos formularios parte de uma ampla revisao
da literatura sobre o assunto de interesse. Os for-
mularios utilizados passaram por uma andlise pre-
liminar realizada por um grupo de pesquisadores
independentes, responsaveis por garantir a quali-
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Embora a sele¢ao dos
especialistas caracteriza
amostragem de conveniéncia,
o painel procurou refletir a
representatividade das cinco
macrorregioes brasileiras e
garantir que os profissionais
incluidos proviessem de

uma ampla variedade

de instituicoes.

dade do processo. Melhorias foram sugeridas e im-
plementadas nos questionarios antes de submeté-
-los a avaliacdo pelo painel de especialistas.

Para o estudo descrito neste capitulo, foram pro-
gramadas até quatro rodadas de opinido para ob-
tencdo de consenso sobre a prevaléncia de demén-
cia nas cinco macrorregides brasileiras, conforme
a faixa etaria (60-64, 65-69, 70-74, 75-79, 80-84, 85-
89, > 90) e o sexo (mulheres e homens). Todas as
estimativas foram baseadas no ano calendario de
2019. Isso foi pensado com o intuito de possibili-
tar a comparagdao com outro estudo realizado no
mesmo periodo? e, ainda, evitar possiveis distor-
¢des nas estimativas causadas pela pandemia do
COVID-19. Os formularios seguiram um formato
estruturado para reduzir a chance de resultados
inconclusivos. Na primeira rodada, os especialis-
tas forneceram comentarios e estimativas sobre a
prevaléncia de deméncia nas cinco macrorregides
brasileiras, conforme a faixa etaria e o sexo, apos
analisar os estudos existentes (concentrados na
Regido Sudeste) e as diferencas regionais do pais
(distribuicdo etaria, escolaridade, renda familiar
per capita e expectativa de vida). Na segunda roda-
da, os membros do consenso foram convidados a
revisar as suas estimativas prévias de prevaléncia
com base nos resultados da rodada anterior. Na
terceira rodada, os especialistas ajustaram suas es-
timativas comparando seus resultados com o total
de casos de deméncia no Brasil em 2019, conforme
publicado em estudo epidemioldgico anterior? Na
quarta rodada, os pesquisadores revisaram suas
estimativas apds considerar opinides expostas pe-
los demais especialistas envolvidos no consenso.



Desde o inicio, foi comunicado aos especialistas
que as estimativas de prevaléncia acordadas no
consenso contribuiriam para impulsionar pesqui-
sas sobre a deméncia no Brasil, além de funda-
mentar o desenvolvimento de politicas publicas.
As quatro rodadas foram conduzidas por meio
de formularios em Excel enviados via e-mail. Foi
disponibilizado um periodo de um a dois meses
para que cada formulario fosse respondido. En-
tre cada rodada de opinido, houve um intervalo
de um a dois meses. Durante esse periodo, as
respostas da etapa anterior e o formulario da
etapa seguinte eram apresentados e avaliados
por um grupo de pesquisadores independentes.
Antes de responderem as rodadas subsequen-
tes, os especialistas tinham acesso aos resulta-
dos da etapa anterior. No entanto, € importante
ressaltar que as informacdes referentes a parti-
cipacdo de cada especialista foram consideradas
confidenciais. Em nenhum relatério ou formula-
rio foi divulgada a identificagdo nominal do res-
pondente. Dessa forma, as estimativas de cada
especialista permaneceram andnimas para os
demais participantes durante todo o processo.

Em cada rodada de opiniao, foram consideradas
15 estimativas centrais para alcangar o consen-
so: a prevaléncia de deméncia total, inclusive se-
paradamente para homens e mulheres, em cada
uma das cinco macrorregides brasileiras. Con-
sideramos que um consenso final foi alcangado
quando mais de 70% das estimativas exibiram
um nivel de concordancia considerado bom. Isso
foi estabelecido por dois parametros: um coefi-
ciente de correlacdo intraclasse (CCl) superior a
0,75, indicando semelhanca elevada, e um coefi-
ciente de varia¢do (CV) inferior a 20%, apontando
para baixa variabilidade**3,

1.6.2.3 Plano geral de analise

As estimativas de cada rodada de opinido foram
apresentadas por medidas de distribuicao cen-
tral, tanto média e desvio-padrdo (DP) como me-
diana e intervalo interquartil (11Q). O grau de con-
cordancia entre os especialistas foi avaliado pelo
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coeficiente de correla¢do intraclasse (CCl) e coe-
ficiente de variagdo (CV). O primeiro é uma me-
dida que expressa o grau de semelhanca entre
multiplas medidas de um mesmo parametro rea-
lizadas por diferentes observadores. Um CCl alto
sugere que as varias medidas sob analise apre-
sentam boa concordancia entre si, sendo valores
> 0,75 considerados adequados’®. Por sua vez, o
CV é uma medida da variabilidade relativa de uma
distribuicdo em relagdo a média. Frequentemente
expresso como porcentagem (%), um CV baixo su-
gere baixa dispersdo dos dados e sinaliza que as
estimativas estdo muito proximas da média. Ape-
sar de ndo haver notas de corte definidas a priori,
nos estudos clinicos os valores de CV < 10% sdo
considerados excelentes, entre 10% e 20% bons,
entre 20% e 30% aceitaveis e > 30% pobres®.

Na rodada em que o consenso foi alcancado, as
estimativas de prevaléncia média e desvio-pa-
drdo foram apresentadas. Esses dados foram or-
ganizados por faixa etaria e sexo e foram estima-
dos tanto para a populagao geral quanto para as
cinco macrorregides. As estimativas médias para
a populacdo total e por sexo nas Regibes Sul,
Centro-Oeste, Nordeste e Norte foram compara-
das com as da Regiao Sudeste. Para realizar essa
comparagdo, utilizaram-se as razbes de preva-
|éncia e seus respectivos intervalos de confianca
(IC) de 95%. Escolheu-se a Regido Sudeste como
referéncia, j& que a maior parte dos estudos epi-
demiolégicos provém dessa regido. As estimati-
vas também foram empregadas para calcular a
quantidade de pessoas com deméncia no Brasil
em 2019, baseando-se nos dados do Instituto
Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE) sobre
a distribuicdo da populagdo por idade e sexo*.
Por fim, para prever o nimero de brasileiros pos-
sivelmente acometidos por deméncia em 2039 e
2059, recorreu-se as projecdes populacionais do
IBGE, assumindo a manutenc¢do da prevaléncia
atual da sindrome demencial.

Todas as analises foram realizadas com o pacote
estatistico Stata para Windows (versdo 17, Stata-
Corp, College Station, TX).



Um total de 15 especialistas/pesquisadores, sen-
do nove homens e seis mulheres, foram convida-
dos para participar do consenso, e todos aceita-
ram o convite. O painel era diversificado e incluia
médicos de varias especialidades relacionadas a
deméncia: sete neurologistas, quatro psiquiatras,
trés geriatras e uma profissional com formacdo
em saude coletiva. Esses especialistas represen-
tavam 12 diferentes institui¢des, distribuidas pe-
las cinco macrorregides do Brasil, sendo sete no
Sudeste, duas no Sul, uma no Nordeste, uma no
Centro-Oeste e uma no Norte. Em termos de ex-
periéncia, a mediana de anos de atuagdo profis-
sional dos especialistas era de 32 anos, com um
intervalo interquartil de 20 a 35 anos. Quatorze
membros (93%) tém doutorado e um (7%) tem
mestrado. Todos os especialistas estdo envolvidos
em atividades clinicas, além de ensino e pesquisa.
Além disso, 73% relataram ter alto ou muito alto
nivel de conhecimento em epidemiologia.

Todos os 15 especialistas participaram ativamen-
te das quatro rodadas de consulta, garantindo
um conjunto de dados completo e sem perdas
de informacdo. Ao avaliar as estimativas nas qua-
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tro rodadas de opiniao, percebeu-se uma melho-
ra no grau de concordancia entre os especialis-
tas, da primeira para a quarta rodada (Tabela 4).
A quarta rodada foi a Unica em que as trés esti-
mativas centrais (prevaléncia total e conforme o
sexo) a para populacao brasileira atingiram grau
de concordancia julgado bom. De acordo com
este consenso, a prevaléncia média de demén-
cia na populagdo brasileira com 60 anos ou mais
correspondeu a 8,5% em 2019, sendo 9,1% entre
as mulheres e 7,7% entre os homens (Tabela 4).

De acordo com este
consenso, a prevaléncia
média de deméncia na
populacao brasileira com 60
anos ou mais correspondeu
a 8,5% em 2019, sendo 9,1%
entre as mulheres e 7,7%
entre os homens.
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I Tabela 4 - Prevaléncia de deméncia em brasileiros com idade de 60 anos

ou mais em 2019, de acordo com as quatro rodadas de especialistas

Rodada Populacado lv(lgc;i)a M?ﬁg‘)na (Iccgcsl%) Concordancia
Total 10,9 (2,3) 10,8 (9,3-11,6) 0,69 (0,60-0,77) 21,2 Aceitavel
Primeira Mulheres 11,4 (2,5) 11,5(10,0-11,8) 0,69 (0,58-0,80) 22,3 Aceitavel
Homens 10,2 (2,2) 10,4 (8,2-11,7) 0,69 (0,58-0,80) 22,2 Aceitavel
Total 10,9 (1,9) 10,8 (9,2-11,7) 0,86 (0,80-0,91) 17,7 Bom
Segunda Mulheres 11,8 (1,9) 11,7 (10,4-12,8) 0,87 (0,81-0,93) 15,7 Bom
Homens 9,7 (2,1) 9,7 (7,9-10,3) 0,85 (0,77-0,91) 21,3 Aceitavel
Total 9,8(2,4) 9,4(7,9-11,4) 0,85 (0,79-0,90) 24,4 Aceitavel
Terceira Mulheres 10,5 (2,4) 9,8 (8,7-12,3) 0,86 (0,77-0,92) 22,8 Aceitavel
Homens 8,9(2,5) 8,7 (6,5-10,3) 0,85 (0,76-0,91) 27,5 Aceitavel
Total 8,5(1,3) 8,5(7,5-9,1) 0,87 (0,82-0,91) 15,0 Bom
Quarta Mulheres 9,1(1,4) 9,0(7,9-10,0) 0,87 (0,80-0,92) 15,2 Bom
Homens 7,7 (1,3) 7,4 (6,5-8,6) 0,87 (0,80-0,92) 17,2 Bom

Abreviagéo: DP, desvio padrdo; I1Q, intervalo interquartil; CCl, coeficiente de correlagdo intraclasse; IC, intervalo de confianga; CV,
coeficiente de variacdo.

Fonte: elaboracdo prépria.

Na analise dos dados especificos para as cinco macrorregides brasileiras (Tabela 5), constata-se que
apenas a quarta rodada alcancou um nivel de concordancia satisfatério em mais de 70% das estimativas
(primeira rodada = 27%; segunda rodada = 53%; terceira rodada = 20%; quarta rodada = 80%). De modo
geral, as estimativas médias dos valores absolutos foram menores para a Regido Sul e maiores para a
Regidao Nordeste (Tabela 5). Cabe destacar que, mesmo que a concordancia na quarta rodada tenha
sido satisfatéria para as Regifes Sul, Sudeste e Centro-Oeste, 0 mesmo ndo se observou para as Regides
Norte e Nordeste.
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Tabela 5 - Prevaléncia de deméncia em brasileiros com idade de 60 anos ou mais em 2019,
nas cinco macrorregioes brasileiras, de acordo com as quatro rodadas

de especialistas

Rodada Regido Populagdo AL MAGEIETE CCl (IC 95%) Concordancia
(DP) (1nQ)
Primeira
Sudeste Total 10,3 (1,8) 10,2(8,7-11,3) 0,77 (0,62-0,90) 17,4 Bom
Mulheres 10,8 (2,0) 11,0(9,0-12,0) 0,79 (0,58-0,95) 18,2 Bom
Homens 9,6 (1,8) 9,5 (8,0-11,0) 0,79 (0,58-0,95) 18,7 Bom
Sul Total 9,3(1,8) 9,2 (8,1-9,6) 0,81(0,68-0,92) 19,9 Bom
Mulheres 9,7 (2,1) 9,0 (8,9-11,0) 0,83(0,65-0,96) 21,7 Aceitavel
Homens 8,8(1,8) 8,8 (7,3-10,0) 0,83(0,65-0,96) 204 Aceitavel
ngt‘; Total 113@2.7) 10,7(91-12,8)  0,72(0,55-0,87) 24,1 Aceitével
Mulheres 11,8(2,9 12,0(10,0-12,5 0,73(0,51-0,93) 25,0 Aceitavel
Homens 10,6 (2,6) 10,0(8,0-13,0)  0,73(0,51-0,93) 24,9 Aceitavel
Nordeste Total 13.1(3.8) 12,2(10,9-14,3) 0,70(0,53-0,86) 29,2 Aceitavel
Mulheres 1394,4) 13,0(12,0-14,3) 0,72(0,49-0,93) 32,0 Pobre
Homens 12.1(3.6) 12,0 (9,5-14,6) 0,72 (0,49-0,93) 29,4 Aceitavel
Norte Total 10,5 (4,2) 10,1 (8,6-12,7) 0,54 (0,35-0,76) 40,2 Pobre
Mulheres 10,9 (4,4) 11,0(9,0-13,0)0  0,55(0,31-0,86) 39,8 Pobre
Homens 10,0 (4,2) 10,0(7,7-13,0)  0,55(0,31-0,86) 42,0 Pobre
Segunda
Sudeste Total 10,4 (1,9) 10,2 (8,8-11,3) 0,88(0,77-0,95) 18,0 Bom
Mulheres 11,4(1,8) 11,0(9,9-12,5) 0,90 (0,78-0,98) 15,9 Bom
Homens 9,3(2,0) 9,2(7,9-10,2) 0,87(0,71-0,97) 22,0 Aceitavel
Sul Total 9.1(1.2) 9,1 (8,5-10,0) 0,91(0,83-0,97) 13,3 Bom
Mulheres 10,0 (1,2) 9,8 (9,2-11,0) 0,93(0,83-0,98) 11,7 Bom
Homens 8,0(1,4) 8,2 (7,6-8,8) 0,91(0,79-0,98) 17,2 Bom
ngfsrtoe Total 108(23) 102(9,0-120) 088(0,77-0,95) 21,1 Aceitavel
Mulheres 11,5(2,3) 11,5(9,9-12,7) 0,89(0,76-0,98) 19,8 Bom
Homens 10,0 (2,4) 9,7 (7,9-11,6) 0,88 (0,72-0,97) 23,7 Aceitavel
Nordeste Total 12,9(12,6) 12,7(11,2-13,6) 0,85(0,74-0,94) 20,1 Aceitavel
Mulheres 14,0 (2,6) 14,0 (12,4-14,4) 0,87(0,72-0,97) 18,7 Bom
Homens 11,6(27) 11,7(9,4127) 0,86(0,69-0,97) 2372 Aceitavel
Norte Total 11,0 (2,4) 10,6 (9,1-12,4) 0,83(0,69-0,93) 21,3 Aceitavel
Mulheres 11,8(2,2) 11,5(10,2-13,4) 0,85(0,68-0,97) 18,3 Bom
Homens 10,2 (2,7) 9,9 (7,9-11,5) 0,83(0,64-0,96) 26,2 Aceitavel
continua
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concluséo
Rodada Regido Populacdo LI LA IELE CClI (IC 95%) CV  Concordancia
(DP) (nQ)
Terceira
Sudeste Total 9,4(2,4) 8,7 (7,6-11,4) 0,86 (0,74-0,94) 25,4 Aceitavel
Mulheres 10.1 (2.4) 9,1(8,3-12,2) 0,87(0,71-0,97) 23,9 Aceitavel
Homens 8,5(2,4) 8,0(6,3-10,7) 0,86 (0,69-0,97) 28,5 Aceitavel
Sul Total 8.2(1.4) 8,2(6,8-9,1) 0,88(0,79-0,95) 16,7 Bom
Mulheres 9,0(1,4) 8,7 (8,0-9,9) 0,89(0,76-0,98) 15,8 Bom
Homens 7.3(1.4) 7,5 (6,0-8,1) 0,89(0,76-0,98) 19,5 Bom
Contre- Total 97(26)  96(7311,1) 087(077-095 263  Aceitével
Mulheres 10,3 (2,5) 9,6 (8,3-12,1) 0,89(0,75-0,97) 24,6 Aceitavel
Homens 9,0 (2,6) 9,2 (6,8-9,9) 0,88 (0,73-0,97) 29,5 Aceitavel
Nordeste Total 11,7 (3,3) 11,4 (9,5-13,6) 0,82 (0,69-0,93) 28,1 Aceitavel
Mulheres 12,4(33) 11,8(10,1-14,4) 0,84(0,65-0,96) 26,5 Aceitavel
Homens 10,8 (3,4) 10,8 (7,8-12,7) 0,83 (0,64-0,96) 31,4 Pobre
Norte Total 10,3 (2,6) 9,8 (8,3-11,7) 0,85(0,74-0,94) 24,8 Aceitavel
Mulheres 11,0 (2,5) 10,2(9,5-12,7) 0,87(0,71-0,97) 22,6 Aceitavel
Homens 9,5(2,7) 9,3(6,9-11,0) 0,86 (0,70-0,97) 28,7 Aceitavel
Quarta
Sudeste Total 8.2 (1.4) 8,0 (7,2-8,8) 0,88 (0,79-0,95) 17,3 Bom
Mulheres 8,8(1,5) 8,9 (7,6-9,6) 0,89(0,76-0,98) 17,2 Bom
Homens 7.3(1.4) 7,2 (6,2-7,8) 0,89 (0,75-0,98) 19,2 Bom
Sul Total 7,3(0,8) 7,2(6,7-7,7) 0,89(0,81-0,96) 11,5 Bom
Mulheres 7.9 (1,0) 7,7 (7,4-8,3) 0,90(0,78-0,98) 124 Bom
Homens 6,5(0,9) 6,4 (5,9-7,1) 0,90 (0,78-0,98) 13,6 Bom
Contre- Total 83(13)  82(7392)  089(0,80-096) 16,1 Bom
Mulheres 8,8(1,4) 8,5 (8,0-9,8) 0,90 (0,77-0,98) 15,8 Bom
Homens 7,8 (1,4) 7,4 (6,7-8,6) 0,90 (0,77-0,98) 18,1 Bom
Nordeste Total 10.1 (1.9) 10,4 (8,4-11,5) 0,84 (0,73-0,94) 18,9 Bom

Mulheres 10,7 (2,2) 11,3(8,5-12,0) 0,86(0,69-0,97) 20,2 Aceitavel
Homens 9,2(1,9) 8,9 (7,7-10,1) 0,85 (0,68-0,97) 20,8 Aceitavel
Norte Total 8,9(1,7) 9,1(7,4-10,1) 0,86 (0,76-0,94) 19,4 Bom
Mulheres 9,4(1,7) 9,7 (7,8-10,1) 0,88 (0,73-0,97) 18,7 Bom
Homens 8,3(1,8) 8,0 (6,8-9,8) 0,87 (0,72-0,97) 21,5 Aceitavel

Abreviagéo: DP, desvio padrdo; I1Q, intervalo interquartil; CCl, coeficiente de correlagdo intraclasse; IC, intervalo de confianga; CV,
coeficiente de variacdo.

Fonte: elaboracdo prépria.
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Com base nas analises das estimativas médias da quarta rodada, estratificadas por sexo e faixa etaria,
percebe-se que a prevaléncia da deméncia aumenta acentuadamente conforme a progressao da idade,
sem diferencas significativas entre mulheres e homens (Figura 6 e Tabela 6).

Figura 6 - Prevaléncia média de deméncia na populacao brasileira em 2019, por faixa
etdria e sexo, de acordo com o consenso de especialistas
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Nota: Os valores representam a média das estimativas dos 15 especialistas na quarta rodada de opinido, na qual o consenso
foi atingido.

Fonte: elaboracdo prépria

Tabela 6 - Prevaléncia de deméncia na populacao brasileira em 2019, por faixa etdria e
sexo, de acordo com o consenso de especialistas

Média (desvio-padrao)

Faixa etaria Mulheres Homens
60-64 anos 2,0(0,1) 2,0(0,1) 2,1(0,1)
65-69 anos 3,9(0,1) 3,8(0,2) 4,0(0,2)
70-74 anos 7,4(0,2) 7,3(0,2) 7,5(0,2)
75-79 anos 13,7 (0,3) 13,6 (0,4) 13,8(0,4)
80-84 anos 21,2 (0,4) 21,3(0,5) 21,2(0,5)
85-89 anos 29,4 (0,5) 29,7 (0,8) 29,1(0,8)
90 anos ou mais 43,8 (0,8) 44,3 (1,2) 43,3 (1,2)

Nota: Os valores representam a média de prevaléncia com o respectivo desvio-padrao.

Fonte: elaboracdo propria.
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A analise das estimativas de prevaléncia de deméncia para as macrorregides brasileiras revelou que, em
comparacao com a Regido Sudeste, os especialistas apontaram uma prevaléncia menor da sindrome na
Regido Sul e maior nas Regides Norte e Nordeste (Tabela 7).

Tabela 7 - Razao de prevaléncia média estimada para quatro macrorregioes brasileiras,
tendo como referéncia o Sudeste, de acordo com as opinides dos especialistas

Razao de prevaléncia média (IC 95%)

Sul

Total 0,92 (0,87-0,98)
Mulheres 0,91 (0,84-0,97)
Homens 0,93 (0,88-0,98)

Centro-Oeste

Total 1,06 (0,98-1,14)
Mulheres 1,10 (1,01-1,19)
Homens 1,04 (0,97-1,12)
Nordeste

Total 1,21 (1,13-1,29)
Mulheres 1,26 (1,16-1,35)
Homens 1,18 (1,11-1,26)
Norte

Total 1,14 (1,05-1,24)
Mulheres 1,19 (1,08-1,30)
Homens 1,12 (1,03-1,22)

Fonte: elaboracdo prépria.
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As diferentes estimativas de prevaléncia nas cinco macrorregides do Brasil, estratificadas por sexo e
faixa etaria, estdo expostas na Tabela 8.

I Tabela 8 - Prevaléncia de deméncia na populacgao brasileira em 2019 (por faixa

etdria, sexo e macrorregiao do pais) de acordo com o consenso de especialistas

Macrorregido Média (desvio-padrao)

e Faixa etaria Mulheres Homens
Sudeste

60-64 anos 1,7 (0,2) 1,6 (0,3) 1,9(0,4)

65-69 anos 3,2(0,2) 3,1(0,3) 3,3(0,3)

70-74 anos 6,7 (0,4) 6,5 (0,5) 6,9 (0,5)

75-79 anos 12,8(0,7) 12,5(1,0) 13,1(1,0)
80-84 anos 19,8 (0,9) 19,5(1,2) 20,0 (1,3)
85-89 anos 27,7 (1,3) 27,7 (1,8) 27,7 (1,8)
90 anos ou mais 42,6 (1,8) 43,0 (2,6) 42,2 (2,5)
Sul

60-64 anos 1,6 (0,2) 1,6 (0,3) 1,7 (0,3)

65-69 anos 3,2(0,3) 3,1(0,4) 3,2(0,4)

70-74 anos 5,6 (0,2) 5,5(0,3) 5,7 (0,3)

75-79 anos 12,1 (0,6) 11,7 (0,8) 12,4 (0,9)
80-84 anos 18,5(0,6) 18,4 (0,9) 18,6 (0,9)
85-89 anos 26,0 (1,1) 26,4 (1,7) 25,5 (1,6)
90 anos ou mais 41,8(1,7) 42,2 (2,5) 41,4 (2,4)
Centro-oeste

60-64 anos 2,1(0,2) 2,0(0,3) 2,2(0,4)

65-69 anos 4,0(0,3) 3,8(0,4) 4,2 (0,5)

70-74 anos 8,1(0,3) 8,0(0,5) 8,3(0,5)

75-79 anos 14,3 (0,4) 14,2 (0,5) 14,4 (0,5)
80-84 anos 22,1 (0,8) 22,2(1,2) 22,0(1,2)
85-89 anos 30,6 (1,2) 30,8 (1,7) 30,4 (1,6)
90 anos ou mais 44,2 (1,9) 44,6 (2,8) 43,7 (2,7)
Nordeste

60-64 anos 2,1(0,2) 2,0(0,3) 2,3(0,3)

65-69 anos 4,1(0,3) 4,0(0,5) 4,3(0,5)

70-74 anos 8,5(0,4) 8,4(0,6) 8,7 (0,6)

75-79 anos 14,7 (0,8) 14,7 (1,1) 14,7 (1,1)
80-84 anos 22,7 (1,1) 22,7 (1,6) 22,6 (1,6)
85-89 anos 31,4(1,5) 31,6 (2,1) 31,2(2,1)
90 anos ou mais 46,2 (2,4) 46,6 (3,4) 45,8 (3,4)
Norte

60-64 anos 2,4(0,3) 2,3(0,5) 2,5(0,5)

65-69 anos 4,8 (0,4) 4,6 (0,6) 5,1 (0,6)

70-74 anos 8,5(0,4) 8,3(0,6) 8,7 (0,6)

75-79 anos 15,2 (0,4) 15,1 (0,6) 15,3 (0,6)
80-84 anos 23,4(0,9) 23,5(1,3) 23,3(1,3)
85-89 anos 31,9 (1,4) 32,1 (2,0) 31,7 (2,0)
90 anos ou mais 45,9 (2,2) 46,4 (3,2) 45,4 (3,2)

Nota: Os valores representam a média de prevaléncia com o respectivo desvio-padrao.

Fonte: elaboracdo propria.
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Ao aplicar as estimativas de consenso entre os especialistas a distribuicdo da populacdo brasileira por
sexo e idade, conforme dados do IBGE, estima-se que, em 2019, cerca de 2,46 milh&es de brasileiros com
idade de 60 anos ou mais possuiam deméncia. Se mantidas as condi¢des atuais, conforme proje¢des
para a popula¢do brasileira em duas e quatro décadas, o numero de casos de deméncia poderia subir
para 5,05 milhdes e 8,74 milhdes em 2039 e 2059, respectivamente (Figura 7).

Figura 7 - Numero de casos de deméncia no Brasil de acordo com consenso
de especialistas

Casos de deméncia
(em milhodes)

10

2019 2039 2059

Nota: Foram utilizadas as projecdes do Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE) para a populacao brasileira com idade
de 60 anos ou mais, de acordo com a faixa etaria e o sexo, para os anos de 2019, 2039 e 2059.

Fonte: elaboracdo proépria.



O Consenso Delphi revela aspectos criticos da
prevaléncia de deméncia no Brasil. A necessida-
de de quatro rodadas para alcangar o consenso
entre os especialistas destaca a complexidade do
tema e indica uma lacuna de pesquisa significati-
va. O consenso aponta para uma prevaléncia de
deméncia de 8,5% na populacdo idosa em 2019,
sendo ligeiramente mais alta entre as mulheres.
Esse numero é especialmente alarmante a luz do
rapido envelhecimento da popula¢do brasileira.
Levando-se em conta as projecdes do IBGE rela-
tivas ao crescimento populacional, o nimero de
casos de deméncia pode quase quadruplicar até
2059, caso as condig¢des atuais persistam.

VariacOes geograficas na prevaléncia foram ob-
servadas, especialmente com indices menores no
Sul e maiores no Norte e Nordeste. Notavelmen-
te, as duas Ultimas regides apresentaram menor
concordancia entre os especialistas, o que realca a
necessidade de estudos adicionais, sobretudo no
Norte e Nordeste.

1.7 Recomendacoes

Melhorar a qualidade e ampliar a evi-
déncia sobre a prevaléncia e incidéncia da
deméncia para todas as cinco regides ge-
ograficas do pais. O consenso Delphi nao
substitui a evidéncia.

Harmonizar a metodologia dos estudos
populacionais de prevaléncia e incidéncia.

Monitorar tanto a prevaléncia como a
incidéncia ao longo dos anos, por meio
de novos estudos.

Relatoério Nacional
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Apesar das limitacdes metodoldgicas, o Consenso
Delphi serve tanto como um alerta quanto como
uma diretriz inicial para futuras pesquisas. A pa-
dronizacdo metodoldgica e a expansao das pes-
quisas para todas as macrorregides brasileiras
sdo cruciais para uma compreensao mais precisa
do cenario nacional. Esses dados sdo fundamen-
tais para o planejamento de politicas publicas efi-
cientes e para a alocagdo de recursos em saude,
visando mitigar o impacto da deméncia no Brasil.

O consenso aponta para
uma prevaléncia de
deméncia de 8,5% na
populacao idosa em 2019,
sendo ligeiramente mais
alta entre as mulheres.

Realizar um estudo nacional multicén-
trico e com metodologia robusta que sub-
sidie o calculo das estimativas regionais
de prevaléncia.

Estudar o impacto dos diferentes de-
terminantes socioeconémicos e demo-
graficos da prevaléncia e incidéncia da
deméncia nas cinco regides geograficas
do pais.
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Mortalidade

2.1 Pontos Principais

— No Brasil, existe apenas um estudo popu-

lacional original sobre a mortalidade rela-
cionada a deméncia.

A robustez dos dados do Sistema de Informa-
cao sobre Mortalidade (SIM) depende da qua-
lidade dos dados atestados nas declaragdes
de o6bito, podendo variar nas diferentes re-
gides do pais. Similarmente, a qualidade dos
dados também é dependente da qualidade
das taxas de diagnéstico.

Em 2019, a deméncia foi a quarta causa de
morte nos brasileiros acima de 70 anos, e a de-
méncia por doenca de Alzheimer foi a principal
causa (78,3%) de ébito relacionada a deméncia
no Brasil, de acordo com o Estudo Carga Global
de Doencgas (Global Burden of Disease - GBD).

Entre 2010 e 2021, o Brasil apresentou crescimen-
to no registro de 6bitos relacionados a deméncia.

Entre os brasileiros com mais de 60 anos, as
maiores taxas de mortalidade por deméncia
foram registradas para as mulheres.

As Regides Nordeste e Norte apresentam as
menores taxas de mortalidade por 100 mil
habitantes (90,6 e 121,5, respectivamente); em
contrapartida, as Regides Sul (160,2), Centro-O-
este (165,3) e Sudeste (181,9) apresentam taxas
mais elevadas. Notadamente, no periodo de 2010

a 2021, o maior aumento de mortalidade foi ob-
servado na Regido Centro-Oeste e 0 menor, na
Regido Sudeste.

— A taxa de mortalidade geral da popula-

c¢do acima de 60 anos apresentou declinio
entre 2010 e 2019 (periodo pré-pandemia),
enquanto a taxa relacionada a deméncia
sofreu tendéncia de aumento. Entre 2020 e
2021 (periodo de pandemia), tanto as taxas
de mortalidade geral quanto as relacionadas
a deméncia aumentaram acentuadamente.

Em 2019, a idade média do 6bito de pessoas
com deméncia (84,7 anos) foi superior a dos 6bi-
tos por qualquer causa (77,7 anos), destacando-se
especialmente nas Regibes Sudeste e Sul ao longo
de todo o periodo analisado (2010-2021).

Em 2019, a média de idade dos ébitos nas mu-
Iheres com deméncia (85,7 anos) ultrapassou a
média registrada para os homens (83 anos).

Durante o periodo pré-pandemia (2010-2019),
houve uma tendéncia de aumento na média da
idade do 6bito na populacao acima de 60 anos,
tanto nos 6bitos relacionados a deméncia quan-
to nos 6bitos por qualquer causa. Entre 2020 e
2021 (periodo de pandemia), essa tendéncia de
aumento da média da idade do ébito relaciona-
do a deméncia foi mantida, enquanto a média
de idade do 6bito por qualquer causa diminui.



2.2 Introducao

As sindromes demenciais sdo a sétima causa de
mortalidade no mundo' e passam por um aumen-
to progressivo, de modo que as mortes causadas
por essas condicdes clinicas quase triplicaram en-
tre 1990 e 20192. Além disso, dados recentes mos-
tram que a idade média no momento do ébito
por doenca de Alzheimer (DA) corresponde a 78,6
anos, ao passo que o tempo de sobrevida apds o
diagnéstico é estimado em 5,8 anos®. Um estudo
conduzido em seis paises da América Latina, Chi-
na e india estimou que a mortalidade por demén-
cia oscila de 59,5 na zona rural peruana até 216,1
por 1000 pessoas-ano na zona rural da China*. O
mesmo estudo mostrou que as taxas de mortali-
dade em pessoas com deméncia sao até 3 vezes
maiores quando comparadas as da populacdo ge-
ral na mesma faixa etaria“.

Até o momento no Brasil, ha poucos dados pu-
blicados sobre a mortalidade relacionada a de-
méncia. Um dos estudos disponiveis, que utilizou
dados do Estudo Carga Global de Doenca (GBD),
aponta que as taxas de mortalidade por demén-
cia aumentaram entre 2000 e 2016, de modo que
a deméncia saiu da quarta para a segunda po-
sicdo na contabiliza¢gdo das principais causas de
morte em pessoas com idade = 70 anos®. Um es-
tudo anterior, baseado nos dados do Sistema de
Informacdo sobre Mortalidade (SIM) do Ministé-
rio da Saude, disponiveis entre os anos de 2000 e
2009, ja apontava, no entanto, uma tendéncia de

Considerando o desafio
imputado pelo crescente
envelhecimento da
populacgao brasileira, torna-se
indispensavel aprofundar

o conhecimento cientifico
sobre a mortalidade
relacionada a deméncia

no Brasil.
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crescimento da taxa de mortalidade por demén-
cia®. Mais recentemente, a tendéncia de aumen-
to na taxa de mortalidade por DA no Brasil, entre
2000 e 2019, foi documentada em outro estudo’.
Notadamente, ao analisar as principais causas de
mortalidade em individuos com 70 anos ou mais,
a DA deixou a sétima posicdo em 1990 para ocu-
par a quarta posicao em 20198, Por outro lado, o
Unico estudo populacional brasileiro, que seguiu
uma coorte de 1.393 pessoas residentes na ci-
dade de Catanduva (SP), encontrou um risco de
mortalidade entre pessoas com deméncia 3,9 ve-
zes maior que o estimado para a populacao geral
da mesma faixa etaria residente no municipio®.

Considerando o desafio imputado pelo crescente
envelhecimento da populag¢do brasileira, torna-se
indispensavel aprofundar o conhecimento cienti-
fico sobre a mortalidade relacionada a deméncia
no Brasil, a fim de compreender as tendéncias ao
longo do tempo na populagdo mais velha e orien-
tar a provisao e organizacdo de equipamentos de
saude publica, melhorando, desse modo, o aces-
so as medidas de prevencdo, tratamento e cui-
dado que sdo adequadas ao contexto brasileiro.



2.3 Métodos

Os dados brasileiros apresentados neste rela-
torio sao derivados das plataformas digitais do
sistema de acesso a informac¢do do Governo
Federal, mais particularmente do Sistema de
Informacgao sobre Mortalidade (SIM), cujos da-
dos provém dos registros apontados na decla-
racdo de o6bito. O SIM foi criado pelo DATASUS
para a obtencdo regular de dados sobre morta-
lidade no pais. Com o intuito de determinar as
taxas de mortalidade relacionadas a deméncia,
foram consideradas as proje¢Bes estimadas
para a populacdo brasileira que estao disponi-
veis no website do Ministério da Saude’.

Para definir o nUmero de ébitos por deméncia,
foram considerados apenas os casos em que um
dos seguintes diagnosticos foram incluidos (em
qualquer posicao) entre as causas da morte na de-
claracdo de ébito, de acordo com a Classificacdo
Estatistica Internacional de Doencas e Problemas
Relacionados a Saude - 10% Revisdo (CID-10): G30
(doenca de Alzheimer), FOO (deméncia na doenca
de Alzheimer), FO1 (deméncia vascular), FO2 (de-
méncia em outras doencas classificadas em outras
partes) e FO3 (deméncia ndo especificada).

Dada a baixa prevaléncia de deméncia nas pes-
soas abaixo de 60 anos'!, neste capitulo os da-
dos serao apresentados separadamente para os
individuos com idades de 60 anos ou mais e para
aqueles entre 40 e 59 anos. Além da mortalidade
por deméncia, a mortalidade por qualquer cau-
sa foi considerada, com o intuito de melhor en-
tender a mortalidade por deméncia em relacdo
a mortalidade geral. Para as estimativas anuais,
foi considerada a distribuicdo etaria da popula-
¢do brasileira para o ano corrente da analise de
acordo com os dados do Instituto Brasileiro de
Geografia e Estatistica (IBGE).
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Além da analise dos dados obtidos por meio do
SIM, foram exploradas as tendéncias para a mor-
talidade relacionada a deméncia com base nos
dados gerados a partir dos resultados do GBDg,
e, neste caso, foi considerada a populacdo com
55 anos ou mais devido a questdes metodolégi-
cas do GBD e a disponibilidade dos dados.

Para a analise de tendéncias em séries temporais, foi
utilizado o modelo de regressao de Prais-Winsten'?,
implementado no Software Stata (versao 14.0).

2.4 Resultados

2.4.1 O que se sabe sobre

Entre 2010 e 2019 no Brasil, O GBD estima que
ocorreram 456.368 mortes relacionadas a de-
méncia nas pessoas com 55 anos ou mais, com
um intervalo de confianca de 95% entre 115,601
e 1.179,933 6bitos. Os dados do GBD indicam que
a taxa de mortalidade por deméncia correspon-
deu a 373,46 e 385,12 6bitos (por cada 100.000
pessoas com 70 anos ou mais) em 2010 e 2019,
respectivamente, o que representa um incre-
mento de 3,12% ao longo do periodo analisado.

A Figura 8 mostra a mudang¢a no ranqueamento
das maiores causas de mortalidade para a popu-
lacdo brasileira com 70 anos ou mais entre 2010
e 2019, periodo em que as deméncias deixaram
o quinto lugar para ocupar a quarta posicao. A Fi-
gura 9 apresenta a tendéncia de crescimento no
numero de Obitos relacionados a deméncia para
0 mesmo periodo.
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I Figura 8 - Principais causas de mortalidade na populacdo acima de 70 anos no

Brasil em 2010 e 2019
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Abreviagbes: AVC, acidente vascular cerebral; DPOC, doenca pulmonar obstrutiva crénica.

Fonte: elaboracdo prépria.

Segundo as estimativas do GBD, em 2019 ocorre-
ram 54.271 6bitos relacionados a deméncia em
pessoas com 55 anos ou mais, com um interva-
lo de confianca de 95% oscilando entre 13.777
e 140.630. Os dados do GBD também apontam
maiores taxas de mortalidade para o sexo fe-
minino no mesmo ano: 150,25 6bitos por cada
100.000 habitantes para as mulheres e 112,41
para os homens. Entretanto, apesar do aumen-
to importante no numero absoluto de ébitos ao
longo do tempo, a taxa de mortalidade relaciona-
da a deméncia teve pequena varia¢do ao longo
do periodo analisado. (Figura 10).

Apesar do aumento
importante no numero
absoluto de 6bitos ao
longo do tempo, a taxa de
mortalidade relacionada
a deméncia teve pequena
variacao ao longo do
periodo analisado.
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Figura 9 - Numero de ébitos relacionados a deméncia em pessoas acima de 55
anos no Brasil, entre 2010 e 2019, com base nas estimativas do Estudo Carga
Global de Doencas (GBD)
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Figura 10 - Taxa de mortalidade por 100.000 habitantes relacionados a
deméncia em pessoas acima de 55 anos no Brasil, entre 2010 e 2019, com base
nas estimativas do Estudo Carga Global de Doencas (GBD)
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A Tabela 9 mostra que os ébitos relacionados a deméncia, no ano-base 2019, foram predominantes nas
pessoas com 80 anos ou mais (40.618) e nas mulheres (mais de 60% em ambas as faixas etarias analisadas).

Tabela 9 - Mortes relacionadas a deméncia no Brasil em 2019, por grupo etario e
percentual de aumento

Grupo etario Numero de dbitos Mulheres Aumento
55+ 54.271 62,0% 42,8%
80+ 40.618 64,5% 46,2%

Fonte: elaboracdo prépria.

2.4.2 Numero de mortes relacionadas a deméncia: Dados do Sistema

Entre 2010 e 2021, foram registradas 440.318 mortes relacionadas a deméncia em individuos com 60
anos ou mais no Brasil. A DA (CID-10: G30 e F00) foi a principal causa registrada, representando 344.767
desses 6bitos (78,3%), ao passo que a deméncia vascular (CID-10: FO1) foi relatada em 14.372 declara-
¢des de 6bito (3,3%). Outras causas de deméncia (CID-10: FO2 e FO3) foram citadas em 81.179 mortes
(18,4%), tudo conforme especificado na Figura 11. No mesmo periodo, ao considerar a faixa etaria de 40
a 59 anos (Figura 12), a DA também respondeu, dentre as mortes por deméncia, pela maioria dos 6bitos
(51,6%), porém em menor proporc¢do, posto que as outras causas de deméncia e a deméncia vascular
congregaram, respectivamente, 39,9% e 8,5% dos ébitos sob analise.

Figura 11 - Niumero de ébitos
relacionados a deméncia, por causa,
notificados entre 2010 e 2021, em
individuos com 60 anos ou mais
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Fonte: Sistema de Informacdes de Mortalidade/Ministério da Satide

Figura 12 - Numero de ébitos relacionados
a deméncia, por causa, notificados entre
2010 e 2021, em individuos na faixa etaria
dos 40 aos 59 anos
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Fonte: Sistema de Informacdes de Mortalidade/Ministério da Satide
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Durante todo o periodo analisado, as mortes relacionadas a DA representaram a maior propor¢ao das
mortes por deméncia no Brasil, com pequenas varia¢es proporcionais. De modo geral, houve uma ten-
déncia ao longo do tempo: aumento nas mortes por DA e reducdo nas mortes por deméncia vascular e
outras causas de deméncia. Entre 2010 e 2017, houve um aumento progressivo nas mortes relacionadas
a DA, com consequente reducao de 6Obitos relacionados as demais causas. Entretanto, a partir de 2018,
essa tendéncia se inverte e a mortalidade relacionada a DA comeca a registrar ligeiro declinio proporcio-
nal, embora mantendo o predominio no numero dos casos notificados (Figura 13).

Figura 13 - Porcentagem dos ébitos relacionados a deméncia na populacdo com 60 anos
ou mais, por causa da morte
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Fonte: Sistema de Informac&es de Mortalidade/Ministério da Saude

Ao analisar as mortes relacionadas a deméncia na populacao entre 40 e 59 anos, o padrao encontrado
na Figura 13 ndo se mantém, embora a DA represente por volta de 50% dos 6bitos ao longo do tempo,
como ilustra a Figura 14.
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I Figura 14 - Porcentagem dos 6bitos relacionados a deméncia na populacdo com idade de

40 a 59 anos, por causa da morte
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Em 2019, em um cenario logo anterior a pan-
demia de COVID-19, a taxa de mortalidade rela-
cionada a deméncia para a populacado brasileira
acima de 60 anos foi de 159,6 por cada 100.000
habitantes, com 46.442 casos registrados.

Na popula¢do de 60 a 79 anos, a taxa foi de 44,2
por cada 100.000 habitantes, ao passo que para
aqueles com 80 anos ou mais, a taxa encontrada
foi de 831,6 por cada 100.000 habitantes. Dentre
todos os casos de 6bitos relacionados a demén-
cia, 298 (0,6%) ocorreram em pessoas abaixo de
60 anos, em contraste com 35.749 (75,9%) que
ocorreram em individuos com 80 anos ou mais.

Destaque-se que, no ano de 2019, a maior par-
te dos Obitos relacionados a deméncia na po-
pulacdo com 60 anos ou mais ocorreu entre as

mulheres, com 29.759 (64,1%) casos notificados.
Entretanto, na populacao abaixo de 60 anos, a
relacdo inverte, havendo 126 casos notificados
do sexo feminino versus 172 do sexo masculino.

Quanto as taxas de mortalidade relacionada a
deméncia por sexo (ano-base 2019), para a po-
pulacdo com 60 anos ou mais, foram registrados
183 6bitos por cada 100.000 mulheres e 130 6bi-
tos por cada 100.000 homens. Tal diferenca se
manteve apds o ajuste para idade, porém com
menor distanciamento entre 0s grupos, ou seja, a
taxa de mortalidade por cada 100.000 habitantes
ajustada por idade, para os 6bitos relacionados a
deméncia, também foi maior em mulheres (169,3
nas mulheres versus 143,3 6bitos nos homens).
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Em 2019, a Regidao Sudeste destacou-se com a maior taxa de mortalidade relacionada a deméncia,
com 185,4 6bitos por cada 100.000 habitantes, enquanto a Regido Norte registrou 79,2 6bitos por cada
100.000 habitantes. Essa diferenca entre as duas regides se manteve quando analisamos as taxas de
mortalidade ajustadas por idade (181,9 na Regido Sudeste versus 90,6 na Regido Norte). Além disso, apos
0 ajuste por idade, a Regido Centro-Oeste apresentou a maior taxa de mortalidade, comparada a Regiao
Sudeste, 0 que ndo ocorreu quando os dados brutos foram considerados na analise. As taxas para as

demais regides seguem descritas na Figura 15.

' Figura 15 - Mortalidade relacionada a deméncia por regido (ano-base 2019)

Mortalidade a cada
100.000 habitantes

200

180

Norte Nordeste

160
140
120

100 185,4
80
60
40
20
0

Sudeste

Centro-oeste

e Taxa de mortalidade relacionada a deméncia

Taxa de mortalidade relacionada a deméncia ajustada por idade

Fonte: Sistema de Informac&es de Mortalidade/Ministério da Saude

A Unidade da Federacdo com a maior taxa de
mortalidade foi o Distrito Federal (257,7 6bitos
por cada 100.000 habitantes); em contraste, a
menor taxa foi registrada no Acre (51,3 6bitos).
Esse padrdo se manteve ao considerar a taxa
de mortalidade ajustada para idade (300 6bitos
por cada 100.000 habitantes no Distrito Federal
versus 55,7 6bitos no Acre), porém o intervalo da
diferenca é maior.

Na Regido Nordeste, o estado com a maior taxa
de mortalidade relacionada a deméncia foi o Es-
tado do Ceara (185,7), aproximando-se do Estado
do Espirito Santo (207,1), na Regido Sudeste. En-
tretanto, em relacdo a taxa de mortalidade ajus-
tada por idade, a diferenca entre os dois estados
sob analise torna-se maior: 173,5 ébitos por cada
100.000 habitantes no Ceara versus 203,6 no Es-
pirito Santo (Figura16 e Figura 17).
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' Figura 16 - Taxa de mortalidade relacionada a deméncia (ano-base 2019)
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2.4.4 Tendéncias na mortalidade relacionada a deméncia entre 2010 e 2019
De modo geral, as taxas de mortalidade por deméncia no Brasil aumentaram a cada ano na ultima dé-
cada, passando de 22.579 6bitos notificados em 2010 para 46.442 mortes em 2019, o0 que representa
um crescimento de 105,7% em 10 anos. A taxa de mortalidade em 2010 correspondia a 108,2 ébitos e
aumentou para 159,6 6bitos por cada 100.000 habitantes em 2019.

A taxa de mortalidade relacionada a deméncia no Brasil manteve um padrdo de crescimento constante
ao longo dos anos, enquanto a mortalidade por todas as causas na populacao brasileira com 60 anos
ou mais apresentou discreta reducdo, conforme pode ser observado na Figura 18 e nas Tabelas 10 a 12.

Figura 18 - Mortalidade geral versus mortalidade relacionada a deméncia
na populacgao brasileira com 60 anos ou mais entre 2010 e 2019
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I Tabela 10 - Mortalidade na populagdo brasileira com 60 anos ou mais entre 2010 e 2021

(ambos os sexos)

Taxa de Taxa de
Obitos Obitos mortalidade mort«:ahdade .
. por todas relacionada Proporcao de
por todas relacionados 3 deménci lidade*
s causas 3 deméncia as causas a deméncia mortalidade
(por 100.000 (por 100.000
habitantes) habitantes)
2010 703.840 22.579 3.372,8 108,2 3,2%
2011 732.516 25.115 3.388,1 116,2 3,4%
2012 741.251 26.707 3.307,1 119,2 3,6%
2013 768.631 28.377 3.306,2 122,1 3,7%
2014 786.430 31.201 3.260,1 129,3 4,0%
2015 826.728 33.813 3.301,9 135,0 4,1%
2016 863.408 35.658 3.321,5 137,2 4,1%
2017 876.463 38.305 3.247,3 141,9 4,4%
2018 889.634 40.915 3.174,4 146,0 4,6%
2019 929.307 46.442 3.194,0 159,6 5,0%
2020 1.083.884 54.392 3.589,4 180,1 5,0%
2021 1.234.677 56.814 4.088,7 188,1 4,6%

Fonte: Sistema de Informac&es sobre Mortalidade (SIM) do Ministério da Saude

*A proporcdo de mortalidade foi estimada conforme o seguinte cdlculo: (ébitos relacionados a deméncia / ébitos por todas
as causas) x 100.
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I Tabela 11 - Mortalidade na populacgao brasileira do sexo masculino com 60 anos ou mais

entre 2010 e 2021

Taxa de Taxa de
Obitos Obitos mortalidade morta.a\lldade .
. por todas relacionada Proporcao de
por todas relacionados 3 deménci lidade*
s causas 3 deméncia as causas a deméncia mortalidade
(por 100.000 (por 100.000
habitantes) habitantes)
2010 358.104 8.120 3.859,2 87,5 2,3%
2011 371.627 9.120 3.869,9 95,0 2,5%
2012 374.649 9.613 3.767,5 96,7 2,6%
2013 389.426 10.159 3.779,7 98,6 2,6%
2014 396.376 11.115 3.711,3 104,1 2,8%
2015 415.495 11.976 3.751,4 108,1 2,9%
2016 437.417 12.712 3.807,1 110,6 2,9%
2017 441.203 13.542 3.700,7 113,6 3,1%
2018 448.725 14.683 3.626,9 118,7 3,3%
2019 467.760 16.683 3.643,6 130,0 3,6%
2020 560.934 20.036 4.212,0 150,4 3,6%
2021 631.299 20.459 4.740,4 153,6 3,2%

Fonte: Sistema de Informacg8es sobre Mortalidade (SIM) do Ministério da Saude

*A proporcdo de mortalidade foi estimada conforme o seguinte cdlculo: (ébitos relacionados a deméncia / 6bitos por todas
as causas) x 100.
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I Tabela 12 - Mortalidade na populagdo brasileira do sexo feminino com 60 anos ou mais

entre 2010 e 2021

Taxa de Taxa de
Obitos Obitos mortalidade mort:ahdade .
. por todas relacionada Proporgao de
por todas relacionados - S : ¥
25 causas 3 deméncia as causas a deméncia mortalidade
(por 100.000 (por 100.000
habitantes) habitantes)
2010 345.736 14.459 2.983,4 124,8 4,2%
2011 360.889 15.995 3.0031 133,1 4,4%
2012 366.602 17.094 2.939,9 1371 4,7%
2013 379.205 18.218 2.929,4 140,7 4,8%
2014 390.054 20.086 2.901,6 149,4 51%
2015 411.233 21.837 2.945,2 156,4 5,3%
2016 425.991 22.946 2.936,9 158,2 5,4%
2017 435.260 24.763 2.888,5 164,3 57%
2018 440.909 26.232 2.816,7 167,6 5,9%
2019 461.547 29.759 2.839,0 183,0 6,4%
2020 522.950 34.356 3.098,1 203,5 6,6%
2021 603.378 36.355 3.574,6 215,4 6,0%

Fonte: Sistema de Informac&es sobre Mortalidade (SIM) do Ministério da Saude

*A proporcao de mortalidade foi estimada conforme o seguinte calculo: (ébitos relacionados a deméncia / 6bitos por todas
as causas) x 100.

As taxas de mortalidade relacionadas a deméncia por regido do Brasil indicam que a Regido Sudeste acu-
mulou o maior nimero de registros durante o periodo analisado (2010-2019), enquanto a Regido Norte,
seguida da Regido Nordeste, documentou o menor nimero de registros (Figura 19). Porém, quando con-
sideradas as taxas ajustadas por idade (Figura 20), a diferenca entre o Norte e Nordeste diminui, ambos
afastando-se das demais regides, com taxas de mortalidade proporcionalmente ainda menores. Além
disso, a Regido Centro-Oeste ganhou maior relevancia a partir de 2017, chegando a superar as taxas da
Regido Sudeste no ano de 2019.
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Figura 19 - Mortalidade por 100.000 habitantes relacionada a deméncia na populagdo com
60 anos ou mais por regiao do Brasil (2010-2019)
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Fonte: Sistema de Informacdes de Mortalidade/Ministério da Saude
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Figura 20 - Mortalidade relacionada a deméncia por 100.000 habitantes, ajustada por
idade, na populacdo com 60 anos ou mais por regido do Brasil (2010-2019)
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Fonte: Sistema de Informac&es de Mortalidade/Ministério da Saude

2.4.5 Influéncia da idade e do sexo sobre a mortalidade relacionada a

E importante detalhar a diferenca nas taxas de mortalidade entre os grupos etérios a partir de 60 anos.
Nesta analise, consideramos a idade entre 60 e 79 e a partir de 80 anos como grupos distintos (Figura
21). Em ambos os grupos, observa-se uma tendéncia de aumento na taxa de mortalidade, porém na po-
pulacdo com 80 anos ou mais o crescimento é mais acelerado, saindo de 544,8 ébitos por cada 100.000
habitantes em 2010 para 831,6 6bitos por 100.000 habitantes em 2019.

Figura 21 - Mortalidade relacionada a deméncia na populagao brasileira com 60 anos ou
mais por grupo etario
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Fonte: elaborac¢do propria.
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A diferenca entre os sexos manteve-se presente durante os anos analisados, de modo que o maior nu-
mero de casos notificados foi atribuido as mulheres. Além disso, a diferenca nas taxas de mortalidade
ajustadas por idade permaneceu, conforme disp&e a Figura 22.

Figura 22 - Mortalidade e 6bitos relacionados a deméncia, por sexo, em individuos a partir
de 60 anos no Brasil (2010-2019)
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Fonte: elaborag¢do propria.

2.4.6 Tendéncia na mortalidade relacionada a deméncia nas Unidades

Entre 2010 e 2021, ainda em relacdo a tendéncia de mudanca nas taxas de mortalidade nas diferentes
regi®es do Brasil, a Figura 23 evidencia a heterogénea distribuicdo das estimativas analisadas entre as
diferentes UF do Brasil, com as maiores taxas concentrando-se nas Regides Sul e Sudeste, apesar de
pequena variacdo ao longo do tempo. Na sequéncia, a Figura 23 ilustra a distribui¢cdo das taxas de mor-
talidade ajustadas por idade, incluindo anos antecedentes e posteriores a pandemia de COVID-19.
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Figura 23 - Mapas representativos das taxas de mortalidade relacionada a
demeéncia (por 100.000 habitantes) para cada Unidade Federativa entre 2010 e 2021

Fonte: elaborac¢do prépria.
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Figura 24 - Mapa representativo da mortalidade relacionada a deméncia
(por 100.000 habitantes), ajustada por idade, para cada Unidade Federativa
para os anos de 2010, 2015, 2019 e 2021

Fonte: elaborac¢do prépria.



Os dados objeto desta analise revelam uma ten-
déncia de aumento na idade média do 6bito re-
lacionado a deméncia no Brasil. Em 2010, a idade
média era de 83,5 anos (DP = 7,6) e, em 2021, su-
biu para 84,8 (DP = 7,9), convergindo para um in-
cremento de 1,3 ano. No mesmo periodo, as mu-
lheres apresentaram idade média mais elevada
no momento do ébito, passando de 84,5 (DP = 7,5)
em 2010 para 85,8 (DP = 7,7) em 2021 (Figura 25),
em comparacao com a média de idade registrada
para os homens, que passou de 81,7 (DP = 7,6) em
2010 para 83,0 em 2021 (DP = 7,9). Isso indica um
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aumento de 1,3 ano para ambos os sexos. Na Fi-
gura 25, averigua-se também um aumento da ida-
de da morte na populacdo geral da mesma faixa
etaria, que, embora consideravelmente mais baixa,
registrou um acréscimo correspondente a 0,6 ano,
saindo de 77,1 (DP = 10,0) em 2010 para 77,7 (DP
=10,3) em 2019. Com o advento da pandemia, a
média de idade registrada declinou para 76,9 anos
(DP =10,2), redu¢do que ndo ocorreu na idade da
morte de pessoas com deméncia.

I Figura 25 - Idade média no ébito (geral e relacionado a deméncia) em individuos com

60 anos ou mais no Brasil (2010-2021)
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Idade no 6bito | Homens
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Fonte: elaboracdo prépria.
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A Figura 26 evidencia que houve uma tendéncia de aumento da idade média no 6bito em todas as re-
gides geograficas do Brasil. No entanto, a Regido Norte testemunhou variacdes mais expressivas em
comparagao com as demais regides.

Figura 26 - Idade média no 6bito por deméncia em individuos com 60 anos ou mais por
regidao geografica
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Centro-oeste 82,7 82,3 82,7 83,4 83,6 83,2 83,6 84,0 83,9 84,0

Fonte: elaborac¢do prépria.
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2.4.7 Anadlise de tendéncia das taxas de mortalidade entre 2010 e 2021

A Tabela 13 apresenta as médias das taxas de mortalidade relacionada a deméncia, por regido geografi-
ca e sexo, abrangendo o periodo de 2010 a 2021. As maiores médias foram observadas nas Regides Sul e
Sudeste, e em todas as regides a taxa média feminina superou a masculina. Contrariamente, as Regides
Norte e Nordeste apresentaram as menores médias. Na analise de tendéncia temporal (regressao de
Prais-Winsten), todas as regides geograficas demonstraram tendéncia de crescimento estatisticamente
significante. Além disso, a maior tendéncia de crescimento ocorreu na Regido Centro-Oeste, na qual a
cada ano é estimado um aumento de 10,5 pontos na taxa de mortalidade relacionada a deméncia (8 =
10,5, IC 95% = 8,5-12,4, P < 0,001), enquanto a Regido Sudeste apresentou a menor tendéncia estimada
(B=5,51C95% = 2,3-8,8, P = 0,004).

Tabela 13 - Média, coeficiente (ff) e intervalo de confianga de 95% (IC 95%), por regiao
geografica e sexo, das taxas de mortalidade por deméncia (por 100.000 habitantes)
(2010-2021)

Mulheres Homens
Regido Média B (1C 95%) p* Média B (IC 95%) P* Média B (1C 95%) p*
Brasil 120,2 7.1 (4,8-9,4) <0,001 161,1  8,0(56-10,5)  <0,001 113,9 58(3,8-7,9)  <0,001
Norte 69,9 7.7 (6,4-9,1) <0,001 72 7,5(59-9,1)  <0,001 51,6 55(4,7-6,3)  <0,001
Nordeste 92,8 8,8(7,5-10,2)  <0,001 107,5 99(8,3-11,4)  <0,001 81,6 7,6(6,2-9,1)  <0,001
Cg';tsrt‘; 1446  10,5(8,5-12,4)  <0,001 1439 10,2(8,6-11,9)  <0,001 11,4  86(64-10,7)  <0,001

Sudeste 170,5 5,5(2,3-8,8) 0,004 199,3 6,9 (3,4-10,3) 0,001 139,5 4,6 (1,7-7,4) 0,005

Sul 147,6 5,8 (3,4-8,3) <0,001 165,9 7,1 (4,8-9,4) <0,001 1154 5,1(2,9-7,2) <0,001

Fonte: Sistema de Informac&es sobre Mortalidade (SIM) do Ministério da Saude
Legenda: * = regressao de Prais-Winsten

2.4.8 Mortalidade relacionada a deméncia apés o inicio da pandemia

A pandemia de COVID-19 foi declarada pela Organizacdo Mundial de Saude (OMS) em marco de 2020
Nos anos de 2020 e 2021, houve mudancgas na mortalidade da populacdo com 60 anos ou mais, de modo
que as taxas de mortalidade (a cada 100.000 habitantes) por todas as causas (exceto deméncia), que
estavam em continua reducao desde o inicio da série, tiveram aumento expressivo nos dois primeiros
anos de pandemia. Com isso, a tendéncia de reducao na mortalidade geral, desfez-se. No mesmo peri-
odo, houve um crescimento acentuado das mortes relacionadas a deméncia, quando comparado com
a tendéncia da série (Figura 27).
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' Figura 27 - Mortalidade na populagao brasileira com 60 anos ou mais (2010-2021)
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Fonte: Sistema de Informac&es de Mortalidade/Ministério da Saude

Nos dois anos de vigéncia da pandemia aqui analisados, a idade média no 6bito relacionado a deméncia
manteve-se estavel (84,7, DP = 7,8, em 2020; 84,8, DP =7,9, em 2021), porém a idade média do 6bito por
todas as causas (em tendéncia de aumento nos Ultimos anos) declinou de 77,7 (DP = 10,3) em 2019 para
77,4 (DP=10,2) em 2020 e para 76,9 (DP = 10,2) em 2021.



2.5 Consideracoes finais

Este capitulo apresenta dados epidemioldgicos
fundamentais para o entendimento da deméncia
no Brasil, mais particularmente no que se refere
aos Obitos por deméncia registrados nos ultimos
11 anos (2010-2021). Destacamos que os cédigos
de doenca (CID-10) utilizados neste estudo cons-
titui um diferencial da presente analise em rela-
cdo a estudos prévios que utilizaram apenas os
cédigos relacionados a DA®%’. Além disso, nos va-
lemos de todos os casos notificados ao SIM para
calcular as estimativas no periodo de interesse
(2010-2021), o que essencialmente abrange in-
formac@es de todo o Brasil.

Uma importante limitacdo das analises aqui
apresentadas refere-se a impossibilidade de
apreciacdo qualitativa dos dados obtidos. Isso
ocorre devido ao fato de que a causa da morte,
registrada na certidao de ébito e incluida no SIM,
estd condicionada a consideracdo, por parte do
meédico que atesta a morte, da hipotese de uma
sindrome demencial para o individuo falecido.
Em cenarios pouco usuais, como por exemplo
aquele observado durante a pandemia de CO-
VID-19, essa consideracao pode ser julgada se-
cundaria. Acrescente-se a isso que, no Unico es-
tudo brasileiro de base populacional que avaliou
a mortalidade relacionada a deméncia em uma
coorte®, dos 40 Obitos registrados na amostra,
a existéncia de alguma sindrome demencial foi
documentada em apenas cinco das declaracbes
de 6bito que foram analisadas. Com base nesse
achado prévio, os dados aqui apresentados po-
dem constituir uma sub-representacao da reali-
dade brasileira.

Em que pese as limitacBes das analises ora em
discussao, os dados apresentados neste capitulo
apontam para uma tendéncia de aumento na mor-
talidade relacionada a deméncia em todo o Brasil,
independentemente de sexo ou faixa etaria. As di-
ferencas regionais - caracterizadas por taxas mais
baixas de 6bito por deméncia nas Regides Norte e
Nordeste, sem que haja um fator protetor que jus-
tifique numeros inferiores aos registrados para as
demais regides geograficas - podem ser o reflexo
da baixa taxa de notifica¢do (dos quadros demen-
ciais) na declaracdo de 6bito ou mesmo o prova-
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Este capitulo apresenta
dados epidemiolégicos
fundamentais para

o entendimento da
deméncia no Brasil, mais
particularmente no que

se refere aos 6ébitos por
deméncia registrados nos
ultimos 11 anos (2010-2021).

vel subdiagndstico da deméncia nas populacbes
dessas duas regides. Esperamos que as analises
apresentadas neste capitulo norteiem e inspirem
acOes de manejo da deméncia no pais.

2.6 Recomendacgoes

Aprimorar o preenchimento das de-
clara¢des de 6bito por meio de investi-
mentos em iniciativas de educacdo mé-
dica continuada, em colaboracdao com os
Conselhos Regionais de Medicina e uni-
versidades, destacando a relevancia de
registrar todos os diagnosticos da pessoa
gue veio a 6bito, inclusive o diagndstico de
quadros demenciais.

Criar estratégias para aumentar o
diagnéstico da deméncia na popula-
cdo brasileira, dado que a notificagdo no
6bito depende do diagnostico prévio.

Incluir a declaracdo de 6bito em plata-
forma digital unificada com o objetivo de
manter vigilancia constante deste dado.

Inserir item para preenchimento na
declaracao de 6bito: em caso de pesso-
as com idade a partir de 60 anos, questio-
nar a presenca de deméncia (com opgdes
de preenchimento que incluam sim, ndo,
suspeito ou desconhecido).
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Reducao de Risco

3.1 Pontos Principais

A melhor forma, e também a mais barata,
de reduzir a carga das deméncias para gera-
¢des futuras € a prevencdo.

Existem evidéncias da reducao da incidén-
cia de deméncia, tanto nos Estados Unidos
quanto em alguns paises europeus, que tém
sido atribuidas a melhora em alguns fatores
de risco, incluindo a escolaridade e o controle
de doencas cardiovasculares.

Doze fatores de risco (baixa escolaridade, hi-
pertensdo arterial, perda auditiva, obesidade,
traumatismo cranioencefalico, abuso de alcool,
depressao, inatividade fisica, diabetes mellitus,
poluicdo do ar, tabagismo e isolamento social)
foram apontados como os mais bem estabele-
cidos, e que, conjuntamente, sdo responsaveis
por 40% dos casos de deméncia no mundo.

No Brasil, 48% dos casos de deméncia sdo
atribuiveis aos 12 fatores de risco modificaveis.

A estimativa total foi semelhante na po-
pulacdo branca e na populacdo negra. No
entanto, a escolaridade foi o fator mais im-
portante na populacdo negra, ao passo que a
hipertensao arterial foi 0 mais importante na
populacdo branca.

As fracdes atribuiveis na populacao (FAP)
variaram entre as cinco macrorregides brasi-
leiras, havendo maior possibilidade para pre-
vencdo nas regides mais pobres.

O principal fator de risco na populacdo bra-
sileira é a baixa escolaridade.

Nossas estimativas indicam que, caso hou-
vesse uma reducdo de 10% por década na pre-
valéncia de cada um dos 12 fatores de risco sob
analise, terlamos mais de 600 mil casos a menos
de deméncia projetados para 2060. Se a redu-
¢do na prevaléncia fosse de 20%, teriamos mais

de 1,2 milhdo a menos de casos de deméncia.
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3.2 Introducao

Até o momento, ndo existe tratamento que mo-
difique o curso natural das deméncias. A preven-
¢do por meio do controle dos fatores de risco
parece ser o principal meio para diminuir os ca-
sos de deméncia’. A incidéncia de deméncia tem
diminuido em paises ricos nas ultimas décadas®*,
0 que parece estar associado a melhora do nivel
educacional e ao melhor controle dos fatores de
risco cardiovascular nessas populagdes. Essas
evidéncias, oriundas de estudos epidemiolégi-
cos, sugerem que a deméncia pode ser de fato
prevenida. Além disso, dois ensaios clinicos mul-
tidominios - nos quais foram implementadas
interven¢Bes que promoveram aumento da ati-
vidade fisica, adesao a uma dieta saudavel, esti-
mulagao cognitiva e controle rigoroso dos fatores
de risco cardiovascular - demonstraram melhora
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da funcdo cognitiva e diminuicdo da incidéncia
de deméncia durante o periodo do estudo®®.

Em 2020, a comissdo da revista The Lancet, va-
lendo-se particularmente de revisdes sistemati-
cas e meta-analises, apontou 12 fatores de risco
potencialmente reversiveis e associados as de-
méncias'. Cada um dos fatores parece ter maior
impacto na prevenc¢do das deméncias em deter-
minada fase da vida (Quadro 1). Estima-se que
40% dos casos de deméncia no mundo estejam
relacionados a esses 12 fatores'. Na América La-
tina, estimou-se que 56% dos casos de deméncia
estavam relacionados a 9 destes fatores de risco,
sugerindo que as fracSes modificaveis por eles
sejam ainda mais expressivas em paises de baixa
e média renda (Quadro 1)".

' Quadro 1 - Fatores de risco modificaveis para deméncia ao longo da vida

Crianca, adolescente e adulto jovem (< 45 anos)

Baixo nivel educacional*

Meia-idade (45-60 anos)

Perda auditiva*
Traumatismo cranioencefalico
Hipertensao arterial sistémica*

Abuso de alcool

Obesidade*
Tabagismo*
Depressdo*

Isolamento social*
Inatividade fisica*
Diabetes mellitus*

Poluicdo ambiental

Fonte: Lancet Commission, 2020(18)

Nota: O asterisco (*) refere-se aos 9 fatores de risco associados a 56% dos casos de deméncia na América Latina’.
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Neste capitulo é apresentado inicialmente um resumo da evidéncia sobre os 12 fatores de risco, agru-
pados de acordo com os ciclos de vida, e em seguida sdo apresentados a metodologia e os resultados
das estimativas da fracdo atribuida aos 12 fatores de risco, utilizando-se dados do Estudo Longitudinal
da Saude do Idosos Brasileiros (ELSI-Brasil). Informacdes adicionais estdo disponiveis em manuscrito pu-
blicado previamente®. A partir desses resultados, sdo apresentadas as projec¢8es do impacto da reducdo
desses fatores em 10% e 20%, por cada década, no niumero de pessoas com deméncia em gerac¢des futu-
ras. Finalmente, discutimos o potencial para prevenc¢do de deméncia no Brasil, encerrando este capitulo

com recomendagdes para prevencao.

3.3 Fatores de risco modificaveis nos ciclos de vida

A baixa escolaridade é um importante fator de
risco para deméncia, sendo um marcador de re-
serva cognitiva®, definida como a capacidade de
manter a performance cognitiva apesar da pre-
senca de lesdes neurodegenerativas ou cerebro-
vasculares®. A primeira infancia e adolescéncia
parecem ser periodos criticos para a construcdo
da reserva cognitiva, visto que a capacidade cog-
nitiva atinge seu apice ao final da terceira década
de vida' O Brasil apresenta um nivel educacio-
nal mais baixo quando comparado a paises de
alta renda. A média de escolaridade de pessoas

3.3.2 Adultos entre 45 e 60 anos_
Entre os fatores modificaveis neste periodo da
vida, destacam-se cinco fatores de risco cardio-
vasculares (FRCV), devido a sua alta prevalén-
cia e possibilidade de tratamento: hipertensdo
arterial sistémica (HAS), obesidade, tabagismo,
inatividade fisica e diabetes mellitus'. Os FRCV
estdo associados ndo apenas a maior risco de
comprometimento cognitivo vascular, mas tam-
bém a doenca de Alzheimer (DA). Vale lembrar
que a DA é a principal causa de deméncia no
mundo, inclusive no Brasil. Entretanto, no nos-
so pais o comprometimento cognitivo vascular é
relativamente mais frequente que em paises de
alta renda, sugerindo a possibilidade de maior
impacto dos FRCV na prevencdo de deméncia
na populagdo brasileira™.

idosas no Brasil é de apenas 5 anos, com 23%
de analfabetos'. A qualidade do ensino funda-
mental e médio é bastante heterogénea no pais.
Esse cenario tem se modificado nos ultimos
anos, principalmente em relagdo a reducdo do
numero de criangas sem acesso a escolas. Atual-
mente, 99% das criancas entre 6 e 14 anos estdo
matriculadas em escolas, mas tdo somente 27%
completam o ensino médio'?. Estudos brasileiros
tém demonstrado que mesmo poucos anos de
escolaridade diminuem o risco para o desenvol-
vimento futuro de quadros demenciais''4,

Entre os fatores
modificaveis na vida adulta,
destacam-se cinco fatores
de risco cardiovasculares
(FRCV), devido a sua alta
prevaléncia e possibilidade
de tratamento: hipertensao
arterial sistémica (HAS),
obesidade, tabagismo,
inatividade fisica e
diabetes mellitus.



HAS e obesidade na meia-idade sédo FRCV asso-
ciados a maior risco de deméncia. A prevaléncia
de HAS aumenta com a idade, sendo estimada
em 32% nos adultos de 45 a 54 anos e em quase
60% nas pessoas idosas com 65 anos ou mais'®.
No mesmo caminho, a obesidade é outro fator de
risco importante na meia-idade, tendo uma pre-
valéncia de 24% entre 45-64 anos, inclusive com
um notavel aumento de 63% nessa faixa etaria
ao longo dos ultimos 15 anos'. Embora alguns
ensaios clinicos randomizados (ECR) mostrem be-
neficio do controle da HAS para o desempenho
cognitivo, outros ECR falharam em replicar esse
achado. Dessa forma, ndo ha evidéncia robusta
de que o tratamento isolado da HAS ou obesida-
de possa prevenir a deméncia''®. Entretanto, os
ECR aqui discutidos incluiram pessoas idosas e as
intervenc¢des tiveram durag¢do curta, o que limita
as conclusdes sobre o potencial efeito preventivo
dessas intervengdes, visto que o maior beneficio
do controle desses FRCV parece ocorrer na meia-
-idade e por longos periodos de tempo.

A perda auditiva na meia-idade é outro fator de
risco modificavel para deméncia que foi recente-
mente incluido no relatério da Comissdo Lancet'.
Uma meta-andlise que reuniu dados de quase 20
mil pessoas encontrou que a perda auditiva esta-
va associada a pior desempenho cognitivo global
e em dominios especificos (fun¢do executiva, velo-
cidade de processamento, memoéria semantica e
habilidade visuoespacial)'®. Além disso, foi estima-
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do um aumento entre 20% e 30% para o risco de
comprometimento cognitivo e deméncia, respec-
tivamente, a cada 10 Db de perda auditiva®. Em
um estudo brasileiro que incluiu 802 participantes
do Estudo Longitudinal da Saude do Adulto (ELSA-
-Brasil) que completaram avaliacao com audiome-
tria, a perda auditiva objetiva foi associada a pior
desempenho em fluéncia verbal?®®. Em outro estu-
do com dados do ELSI-Brasil, a perda auditiva foi
associada a pior performance cognitiva em testes
de memoria imediata e fluéncia verbal?'.

Outro fator de risco modificavel para deméncia
na meia-idade, recentemente incluido no relaté-
rio da Comissdo Lancet, foi o traumatismo cra-
nioencefalico (TCE), que inclui desde concussdo
cerebral a fratura de cranio, e geralmente é cau-
sado por acidentes (p. ex., carro, motocicleta ou
bicicleta), esportes (p. ex., boxe, futebol america-
no, futebol) e quedas’. O TCE pode levar ao acu-
mulo da proteina tau hiperfosforilada. Em um
estudo dinamarqués com quase 3 milhdes de
pessoas com 50 anos ou mais, o TCE foi associa-
do a um risco de 20% de deméncia ao longo do
seguimento?. O risco parece ser maior nos pri-
meiros meses apos o TCE e em eventos cronicos.

O consumo excessivo de alcool, definido como o
consumo de 210 gramas ou mais de alcool por
semana, esta associado a um risco 18% maior de
deméncia, de acordo com a meta-andlise realiza-
da pela Comissdo Lancet".




Quanto aos fatores de risco modificaveis em
pessoas idosas, destaca-se a alta prevaléncia de
diabetes mellitus (23%) no Brasil, sendo observa-
do um aumento de 18% nessa prevaléncia entre
2006 e 2019, Além disso, a prevaléncia de ina-
tividade fisica entre pessoas idosas é de 32% e a
de tabagismo, 8%'¢. As prevaléncias de inativida-
de fisica e tabagismo cairam nos ultimos 15 anos,
um efeito possivelmente secundario as politicas
de saude publica que incentivaram a pratica de
atividade fisica e a cessa¢ao do tabagismo.

Varios estudos observacionais apoiam que diabe-
tes mellitus, inatividade fisica e tabagismo sejam
fatores modificaveis para a deméncia em pesso-
as idosas, porém nenhum ECR até o momento
conseguiu demonstrar que as intervenc¢des im-
plementadas nesses estudos para controlar a
diabetes, aumentar a pratica de atividade fisica
ou que levem a cessac¢do do tabagismo, possam
diminuir a incidéncia de deméncia®.

Numa meta-analise com 32 estudos incluindo
mais de 62 mil pessoas, a depressdo aumentou
em duas vezes o risco para deméncia®*. Entretan-
to, essa associacao apresentou tendéncia mais
fraca quando o tempo de seguimento foi mais
curto. Outro estudo com dados de mais de 10
mil servidores publicos do estudo Whitehall de-
monstrou que a depressdo em pessoas idosas
aumentou a chance de deméncia, ao passo que
a depressdo na meia-idade nao foi associada a
maior risco de deméncia quando o tempo de se-
guimento foi mais longo?®. Esses achados suge-
rem que a depressdo pode ser uma manifesta-
cdo inicial da deméncia, e ndo um fator de risco,
sendo potencialmente a primeira manifestacao
ndo cognitiva das alteracBes neuropatolégicas
associadas as doencas neurodegenerativas?.
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O contato social parece ser um importante fa-
tor protetor para as deméncias, por estimular
a reserva cognitiva e proporcionar uma rede de
suporte para um estilo de vida saudavel. Uma
meta-analise com mais de 800 mil pessoas en-
controu que ser solteiro por toda a vida e ficar
vilvo aumentaram em 40% e 20% o risco de de-
méncia, respectivamente, quando comparados a
ser casado?’. Nao foram encontradas diferencas
por género, educacdo e saude fisica, o que suge-
re que pessoas casadas teriam mais contato so-
cial e esse fator seria protetor para deméncia?’.
Entretanto, é importante salientar que assim
como na depressao de inicio tardio, a diminuicao
do contato social pode ser secundaria aos sin-
tomas neuropsiquiatricos iniciais da deméncia,
como apatia, depressao e ansiedade?®.

A poluicdo ambiental € um fator de risco recente-
mente incluido entre os fatores modificaveis para
deméncia pela Comissdo Lancet'. Um estudo ca-
nadense com mais de 2 milhdes de pessoas com
média de idade de 67 anos revelou que pessoas
que viviam em regides mais poluidas tinham um
risco 10% maior de desenvolver deméncia®.

O contato social parece
ser um importante

fator protetor para as
deméncias, por estimular
a reserva cognitiva e
proporcionar uma rede de
suporte para um estilo de
vida saudavel.



Como descrito anteriormente, estudos prévios
estimaram que 40% e 56% dos casos de demén-
cia, no mundo e na América Latina, respectiva-
mente, sao atribuiveis a 12 fatores de risco’’. No
Brasil, um estudo de 2019 estimou que 32% dos
casos de deméncia seriam atribuiveis a 7 fatores
modificaveis (baixo nivel educacional, inatividade
fisica, hipertensdo e obesidade na meia-idade,
depressao, tabagismo e etilismo)?. Embora esse
estudo tenha usado estimativas da prevaléncia
dos fatores de risco com dados representativos
da populagao brasileira, ndo foi possivel calcular
a comunalidade entre os 7 fatores com os dados
brasileiros e foi utilizada a comunalidade descri-
ta no estudo da Comissao Lancet.

3.4 Métodos: Fracao
atribuivel na populacao

A fracao atribuivel na populagdo (FAP) estima a
propor¢do de casos na populagdo que poderiam
ser atribuitos a um ou a um grupo de fatores de
risco. A FAP dos 12 fatores de risco modificaveis
para deméncia no Brasil foi estimada conside-
rando dados representativos de prevaléncia e
comunalidade dos fatores de risco na populagao
brasileira. Utilizamos os dados de linha de base
do ELSI-Brasil, coletados em 2015 e 2016°°. O
ELSI-Brasil coletou dados de 9.412 adultos com
50 anos ou mais. O método de amostragem foi
estratificado por municipios, areas censitarias e
domicilios para incluir cidades urbanas e rurais
de diferentes portes. Os pesos amostrais foram
calculados para lidar com diferentes probabilida-
des de selecdo e ndo resposta. Foram coletadas
informacdes sobre varidveis sociodemograficas,
histéria clinica, estilo de vida, estado funcional e
utilizagao de recursos de saude. As medidas an-
tropométricas e funcionais foram coletadas du-
rante a visita domiciliar.
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Sempre que possivel, as defini¢des de fatores de
risco para o presente estudo seguiram as defini-
¢Bes da Comissdo Lancet’. A descri¢cdo de como
foi definido cada fator de risco para o respectivo
calculo da prevaléncia é mostrada no Quadro 2.



' Quadro 2 - Definicao dos fatores de risco para deméncia

Fator de risco

Definicao
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Hipertensao arterial sistémica (HAS)

Diabetes mellitus (DM)

Obesidade

Inatividade fisica

Perda auditiva

Consumo excessivo de alcool

Tabagismo

Depressao

Isolamento social

Poluicdo ambiental

Escolaridade

Traumatismo cranioencefalico

Diagnéstico prévio de HAS por profissionais
de salide ou uso atual de anti-hipertensivos

Diagnéstico prévio de DM por profissionais
de saude ou uso atual de insulina ou hipogli-
cemiantes

Peso e altura autorreferidos foram utilizados
para calcular o IMC para essas pessoas. Obesi-
dade foi definida como IMC = 30 kg/m?

Definida como a pratica de atividades vigo-
rosas por menos que 75 minutos por sema-
na, atividades moderadas ou caminhada por
menos que 150 minutos por semana, ou uma
combinacao equivalente de atividades mode-
radas e vigorosas®'

Autorrelato da audi¢do ruim ou muito ruim, ou
uso atual de proteses auditivas

Ingestdo atual de mais de 21 unidades de al-
cool por semana (uma unidade = 10 gramas)

Uso atual e regular de tabaco

Diagnéstico prévio de depressao por um pro-
fissional de saude

Definido por ver familiares ou amigos menos
de uma vez por més

Como o ELSI-Brasil ndo tem uma medida ob-
jetiva de poluicao do ar, foi utilizada a preva-
|éncia de residéncia em area urbana como
uma medida alternativa de exposicdo a esse
fator de risco’

A menor escolaridade foi definida pela pro-
porcdo de brasileiros com 25 anos de idade
que completaram 8 anos ou menos de edu-
cagdo formal?

Como a informag¢do sobre TCE também nao
estava disponivel no estudo ELSI-Brasil, usa-
mos a prevaléncia de 12,1% de acordo com
uma meta-analise prévia

ELSI

ELSI

ELSI

ELSI

ELSI

ELSI

ELSI

ELSI

ELSI

ELSI

Pesquisa Nacional
por Amostra de
Domicilios (2016)

Meta-analise??

Abreviacgéo: ELSI, Estudo Longitudinal da Saude do Idoso®.
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3.4.2 Calculo da FAP

O calculo da FAP depende da prevaléncia, do risco relativo (RR) e da comunalidade de cada fator. Os RRs
foram derivados das meta-analises apresentadas pelo relatério da Comissao Lancet’. Os RRs sdo medi-
das da associacdo entre cada fator de risco e deméncia e ndo se espera que variem significativamente
entre os paises.

A FAP foi entdo calculada de acordo com a seguinte formula:

FAP = P, (RR.-1)/[1+P. (RR.-1)], onde P, é a prevaléncia do fator de risco e o RR,
é o respectivo risco relativo.

O calculo da FAP dos 12 fatores de risco segue a formula abaixo:

FAP=1-[(1-FAP1) (1- FAP 2) ... (1- FAP 12)]

3.4.3 Comunalidade

A comunalidade mede a sobreposicdo ou agrupamento dos fatores de risco. Ela foi calculada usando a
analise de componentes principais. O peso (p) para cada fator de risco € igual a 1 menos sua comunali-
dade. A FAP ponderada foi calculada de acordo com a férmula que segue:

FAP = 1- [(1-p1* FAP 1) (1- p2* FAP 2) ... (1- p12*FAP 12)]

Além disso, os calculos da FAP ponderada para cada fator de risco seguiram a formula abaixo:

FAP Indivudal
Y i1 (FAP indlividual)

FAP ponderada individual = x FAP geral

Nao foi possivel calcular a comunalidade para TCE, pois este fator ndo foi medido no ELSI-Brasil. Diante
disso, calculamos a comunalidade média entre os outros 11 fatores de risco e imputamos esse valor
como sendo a comunalidade para TCE'. Intervalos de confianca de 95% para as FAPs foram calculados
usando a aproximacdo binomial da proporcao.
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3.4.4 Analises por regidao geografica e etnia

O Brasil esta dividido em cinco macrorregioes, de
acordo com a respectiva localizagdo e desenvolvi-
mento sociodemografico. Portanto, estratificamos
nossas analises de acordo com os indicadores de
desenvolvimento das macrorregides brasileiras.

As RegiBes Sul e Sudeste sdo as mais ricas (res-
ponsaveis por 17% e 53% do Produto Interno
Bruto [PIB], respectivamente); em contrapartida,
as Regides Norte, Nordeste e Centro-Oeste apre-
sentam menor desenvolvimento econdmico (5%,
14% e 10% do PIB do Brasil, respectivamente) e,

3.5 Resultados: Fracao
atribuivel na populacao

3.5.1 Prevaléncia

As prevaléncias de cada um dos 12 fatores de ris-
co para deméncia em fases especificas da vida,
utilizadas para o calculo da FAP, estdo descritas
na Tabela 14. A prevaléncia de baixo nivel edu-
cacional foi 47%. Em relacdo aos fatores de risco
na meia-idade, foi observada uma prevaléncia
de 46% para hipertensdo arterial, 31% para obe-
sidade, 27% para perda auditiva e 4% para uso
excessivo de alcool. Para TCE, usamos a preva-
|éncia de 12% de uma meta-analise prévia®. Em
pessoas idosas, encontramos uma prevaléncia
de 11% para tabagismo, 16% para depressao, 2%
para isolamento social, 37% para inatividade fisi-
ca, 20% para diabetes mellitus, além de 83% de
exposicao a poluicdo ambiental (Tabela 14).

3.5.2 Estimativas da FAP

Quarenta e oito por cento dos casos de deméncia
no Brasil foram atribuidos a 12 fatores de risco
(FAP = 48,2%, IC 95% = 47,2-49,2) (Tabela 14). Os
cinco fatores de risco de maior impacto foram a
baixa escolaridade (FAP = 7,7%, IC 95% = 7,2-8,3),
hipertensao arterial na meia-idade (FAP = 7,6%,
IC 95% = 6,9-8,3), perda auditiva na meia-idade
(FAP=6,8%, IC 95% = 6,2-7,5), obesidade na meia-
-idade (FAP =5,6%, IC 95% = 5,0-6,2) e inatividade
fisica (FAP = 4,5%, IC 95 = 3,8-5,2).

portanto, foram analisadas em conjunto®. Além
disso, examinamos se a prevaléncia dos fatores
de risco sofria altera¢des em fung¢do da racga au-
torreferida. Para realizar essa analise, excluimos
os participantes que se autodeclararam como in-
digenas (n = 220) ou asiaticos (n = 90) e estratifica-
mos a analise por popula¢do branca e negra. Os
participantes que se autorrelatam como “pardos”
foram agrupados na categoria raga negra, ja que
individuos pardos e negros enfrentam racismo e
carga socioeconémica semelhantes®.

Quarenta e oito por cento dos
casos de deméncia no Brasil
foram atribuidos a 12 fatores
de risco. Os cinco fatores

de risco de maior impacto
foram a baixa escolaridade, a
hipertensao arterial, a perda
auditiva, a obesidade e a
inatividade fisica.




Tabela 14 - Fracdo atribuivel na populacao (FAP) para os
12 fatores de risco de deméncia no Brasil (n = 9.412)

RR para
Fator de Risco demeéncia Prevaléncia Comunalidade
(1C 95%)
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FAP pondera-

da

Criancas, adolescentes, adultos jovens (< 45 anos)

Baixo nivel

. 1,6 (1,3-2,0) 46,6% 61,8% 21,9% (21,1-22,8)
educacional

7.7% (7,2-8,3)

Adultos de meia-idade (45-65 anos)

Hipertensao

. 1,6 (1,2-2,2) 46,4% 53,5% 21,8% (20,8-22,9) 7,6% (6,9-8,3)
arterial
Obesidade 1,6 (1,3-1,9) 31,4% 48,1% 15,9% (15,0-16,9) 5,6% (5,0-6,2)
Perda auditiva 1,9 (1,4-2,7) 26,5% 40,8% 19,2% (18,2-20,2) 6,8% (6,2-7,5)
TCE 1,8(1,5-2,2) 12,1% 52,3% 8,8% (8,1-9,6) 3,1% (2,7-3,6)
Uso abusivo 1,2(1,1-1,3) 4,3% 56,1% 0,9% (0,7-1,2) 0,3% (0,2-0,5)
de élcool

Pessoas idosas com mais de 65 anos

Tabagismo 1,6 (1,2-2,2) 10,6% 61,7% 6,0% (5,2-6,8) 2,1% (1,7-2,6)
Depressao 1,9 (1,6-2,3) 15,8% 67,9% 12,4% (11,3-13,5) 4,4% (3,7-5,1)
LZO!;TGMO 16(1,3-1.9) 1,6% 24,3% 1,0% (0,7-1,4) 0,3% (0,1-0,5)
:%?;g"dade 1.4(1,2-1,7) 36,7% 58,6% 12,8% (11,7-13,9) 4,5% (3,8-5,2)
an'foifﬁess 1,5(1,3-1,8) 19,7% 41,8% 9,0% (8,1-10,0) 3,1% (2,6-3,7)
Polui¢do do ar 1,1(1,1-1,1) 83,5% 60,7% 7,7% (6,8-8,6) 2,7% (2,2-3,3)

77,6% (76,8-78,4)

48,2% (47,2-49,2)

Abreviag@o: RR, risco relativo; IC, intervalo de confianca; TCE, traumatismo cranioencefalico.
Fonte: elaborac¢do prépria.



Relatério Nacional
sobre a Deméncia

Calculamos a FAP dos 12 fatores de risco para deméncia para cada uma das cinco macrorregides brasi-
leiras (Tabela 15). A FAP ponderada geral foi semelhante nas cinco regides e variou de 47,5% a 49,5%. O
fator de risco com maior FAP foi a escolaridade nas Regides Norte, Nordeste e Sul, a medida que hiper-
tensdo arterial sistémica foi o fator de maior contribuicao nas Regies Sudeste e Centro-Oeste.

Tabela 15 - Fragao atribuivel na popula¢cao (FAP) dos
12 fatores de risco para deméncia nas cinco regioes brasileiras (n = 9.412)

Prevaléncia do

Fator de risco fator de risco Comunalidade FAP FAP ponderada
Regido Norte (n = 743)
Baixa escolaridade 49,3% 65,2% 22,8% 8,1%
Hipertensao arterial 39,9% 47,5% 19,3% 6,8%
Obesidade 32,1% 51,2% 16,1% 5,7%
Perda de audicdo 27,0% 36,2% 19,6% 6,9%
Traumatismo cranioencefalico 12,1% 54,1% 8,8% 3,1%
Alcool 2,4% 39,6% 0,5% 0,2%
Fumar 11,2% 43,1% 6,3% 2,2%
Depressao 11,2% 55,4% 9,2% 3.2%
Isolamento social 1,7% 72,0% 1,0% 0,4%
Inatividade fisica 41,4% 70,6% 14,2% 5,0%
Diabetes mellitus 18,4% 53,2% 8,4% 3,0%
Poluicdo do ar 83,3% 61,0% 7,7% 2,7%
Geral 76,7% 47,5%
Regiao Nordeste (n = 2.549)
Baixa escolaridade 55,5% 57,3% 25,0% 9,3%
Hipertensdo arterial 45,7% 43,8% 21,5% 8,0%
Obesidade 25,2% 41,5% 13,1% 4,9%
Perda de audicdo 31,5% 44,0% 22,1% 8,2%
Traumatismo cranioencefalico 12,1% 52,7% 8,8% 3,3%
Alcool 4,8% 43,4% 1,0% 0,4%
Fumar 10,9% 51,2% 6,1% 2,3%
Depressao 9,7% 60,7% 8,0% 3,0%
Isolamento social 2,2% 70,0% 1,3% 0,5%
Inatividade fisica 34,2% 64,4% 12,0% 4,5%
Diabetes mellitus 17,5% 49,4% 8,0% 3,0%
Poluicdo do ar 67,2% 53,9% 6,3% 2,3%
Geral 76,8% 49,5%
continua
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conclusdo

Prevaléncia do
fator de risco

Comunalidade FAP FAP ponderada

Fator de risco

Regido Sudeste (n = 3.922)

Baixa escolaridade 41,2% 60,7% 19,8% 6,9%
Hipertensao arterial 49,0% 58,8% 22,7% 7.9%
Obesidade 34,5% 49,6% 17,1% 6,0%
Perda de audicao 23,7% 39,5% 17,6% 6,2%
Traumatismo cranioencefalico 12,1% 52,9% 8,8% 3,1%
Alcool 5,4% 58,0% 1,1% 0,4%
Fumar 9,6% 63,7% 5,4% 1,9%
Depressao 16,0% 66,9% 12,6% 4,4%
Isolamento social 1,5% 31,4% 0,9% 0,3%
Inatividade fisica 36,2% 47,3% 12,6% 4,4%
Diabetes mellitus 21,8% 42,0% 9,8% 3,4%
Poluicdo do ar 94,2% 67,6% 8,6% 3,0%
Geral 77,5% 48,0%
Regido Sul (n = 1.278)

Baixa escolaridade 47,4% 54,8% 22,1% 7,8%
Hipertensao arterial 41, 7% 49,8% 20,0% 7,0%
Obesidade 30,9% 54,5% 15,6% 5,5%
Perda de audicao 27,1% 71,4% 19,6% 6,9%
Traumatismo cranioencefalico 12,1% 53,5% 8,8% 3,1%
Alcool 1,3% 70,1% 0,3% 0,1%
Fumar 12,3% 53,1% 6,9% 2,4%
Depressao 24,6% 57,7% 18,1% 6,4%
Isolamento social 1,0% 49,1% 0,6% 0,2%
Inatividade fisica 38,5% 26,5% 13,3% 4,7%
Diabetes mellitus 17.8% 47,9% 8,2% 2,9%
Poluicdo do ar 76,7% 53,6% 7.1% 2,5%
Geral 78,5% 49,4%
Regido Centro-Oeste (n = 920)

Baixa escolaridade 43,6% 66,9% 20,7% 7.1%
Hipertensdo arterial 47,6% 48,8% 22,2% 7,6%
Obesidade 31,1% 41,2% 15,7% 5,4%
Perda de audicdo 27,5% 63,1% 19,8% 6,8%
Traumatismo cranioencefalico 12,1% 53,0% 8,8% 3,0%
Alcool 3,8% 46,7% 0,8% 0,3%
Fumar 12,7% 48,0% 7.1% 2,4%
Depressao 19,9% 62,9% 15,2% 5,2%
Isolamento social 1,2% 59,6% 0,7% 0,2%
Inatividade fisica 41,9% 58,1% 14,4% 4,9%
Diabetes mellitus 18,6% 39,3% 8,5% 2,9%
Poluicdo do ar 90,3% 48,6% 8,3% 2,8%
Geral 78,8% 48,7%

Fonte: elaboracdo prépria.



Para facilitar a interpretacdo dos resultados da
FAP em relagdo as macrorregides, agrupamos as
estimativas de acordo com o poder econémico
(regides ricas versus pobres). As regides Sul e Su-
deste foram classificadas como regides ricas e
as regides Norte, Nordeste e Centro-Oeste como
regibes pobres. No geral, encontramos uma FAP
maior nas regides pobres (FAP = 54,0%, IC 95%
= 52,5-55,5) em comparacdo com as regides ri-
cas (FAP =49,0%, IC 95% = 47,6-50,4) (Tabela 16).
Menor escolaridade, hipertensao arterial e perda
auditiva foram os trés fatores de risco mais im-
portantes nos dois grupos de regides. Entretan-
to, menor escolaridade foi o fator de risco mais
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importante nas regides pobres (FAP = 9,6%, IC
95% = 8,7-10,5), apresentando, por outro lado, a
segunda maior FAP nas regides ricas (FAP =7,2%,
IC 95% = 6,5-7.9). A hipertensao arterial na meia-
-idade foi o fator de risco mais importante nas
regioes ricas (FAP = 7,8%, IC 95% = 7,1-8,6) e ocu-
pou a segunda posicao nas regides pobres (FAP =
8,5%, IC 95% =7,7-9,4). A perda auditiva na meia-
-idade apresentou a terceira maior FAP nos dois
grupos de regibes. O impacto na prevencdo da
deméncia ao evitar a perda auditiva parece ser
maior nas regides pobres (FAP = 8,5%, IC 95% =
7,7-9,4) comparado as regides ricas (FAP = 6,4%,
IC 95% = 5,8-7,1), conforme ilustra a Figura 31.

Tabela 16 - Fracao atribuivel na populaciao (FAP) dos
12 fatores de risco para deméncia em regides pobres e ricas do Brasil (n = 9.412)

Prevaléncia (%) Comunalidade (%) FAP (%)

FAP ponderada (%)

Regides Pobres Ricas Pobres Ricas Pobres Ricas Pobres Ricas
Babonivel o) 5 46,1 57,2 60,7 239(22,6-252) 21,7(21,2-22,2) 9,6(87-105  7,7(7,4-8,)
educacional
el 451 471 429 53,9 213(20,1-22,6) 22,0(209-231) 85(7,7-94)  7.8(7,1-86)
Obesidade 27,5 33,5 33,7 51,1 14,2 (13,2-15,3) 16,7 (15,7-17,7) 5,7 (5,0-6,4) 5,9 (5,3-6,6)
Perda

9 30,0 24,6 32,7 41,9 21,3(20,1-22,6) 181 (17,1-19,2) 8.5 (7,7-9,4) 6,4 (5,87,1)
auditiva
TCE 12,1 12,1 43,2 52,7 8,8 (8,0-9,7) 8,8 (8,0-9,6) 3,5(3,0-4,1) 3,1(2,6-3,6)
Uso abusivo 4,3 40,5 60,9 0,8 (0,6-1,1) 0,9 (0,7-1,2) 0,3(0,2-0,5) 0,3(0,2-0,5)
de alcool
Tabagismo 11,2 10,2 50,2 61,0 6,3(5,1-7,6) 5,8 (5,0-6,7) 2,5(1,8-3,4) 2,0(1,6-2,5)
Depressdo 11,5 18,2 58,5 63,1 94(8,0-109)  14,1(12,9-153) 3,8(2,9-4,9) 5,0 (4,3-5,8)
f:ooclgrlne”to 2,0 1,4 14,3 36,9 1,2(0,8-1,9) 0,8 (0,5-1,1) 0,5(0,2-1,0) 0,3(0,1-0,5)
'f%?zg"dade 36,4 36,8 48,8 47,8 12,7(11,1-14,4) 12,8 (11,7-14,0) 5,1 (4,1-6,3) 4,5(3,8-5,3)
51'25’.‘?5‘? 17.8 208 452 41,7 82(69-96)  94(84-105)  33(2543)  33(27-40)
Poluicdo 72,9 89,7 50,6 61,1 6,8 (5,6-8,1) 8,2 (7,3-9,2) 2,7 (2,0-3,6) 2,9(2,3-3,5)
ambiental

77,0 (75,7-78,3) 78,1(77,6-78,6) 54,0 (52,5-55,5) 49,2 (47,9-50,7)

Abreviagéo: TCE, traumatismo cranioencefalico.
Nota: Regibes pobres = Norte, Nordeste e Centro-Oeste (n = 4.212); Regibes ricas = Sul e Sudeste (n = 5.200)

Fonte: elaboracdo proépria.
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Figura 28 - Fracao atribuivel na populagcao (FAP) para os fatores de risco para deméncia
nas regioes ricas (Sul e Sudeste) e pobres (Norte, Nordeste e Centro-Oeste) do Brasil
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Nao observamos diferencas na FAP total entre a
populacdo branca e a populagdo negra (Tabela
17). Baixa escolaridade no inicio da vida, hiper-
tensao arterial na meia-idade e perda auditiva
apresentaram as trés maiores FAP nas duas po-
pulacdes. No entanto, a importancia relativa de
cada fator sofreu varia¢es. Na popula¢do bran-
ca, a hipertensao arterial foi o fator de risco com
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95% = 6,3-8,5), seguido pela baixa escolaridade
(FAP = 6,8%, IC 95% = 6,0-7,7) e perda auditi-
va (FAP = 6,8%, IC 95% = 5,8-8,0). Na populacao
negra, menor escolaridade apresentou a maior
atribuicao populacional (FAP = 8,2%, IC 95% = 7,5-
9,0), seguida por hipertensdo arterial (FAP =7,7%,
IC 95% = 6,8-8,6) e perda auditiva (FAP = 6,6%,
95% IC = 5,8-7,5) (Figura 29).

a maior atribuicdo populacional (FAP = 7,3%, IC

I Tabela 17 - Fracao atribuivel na populagcdo (FAP) dos 12 fatores de risco para deméncia

entre brancos (n = 3.590) e negros (n = 5.170)

Prevaléncia (%) Comunalidade (%) FAP (%) FAP ponderada (%)

Regides Brancos Negros Brancos Negros Brancos Negros Brancos Negros

Sg'&‘&?&’ﬁ;l 394 52,9 59,1 63,7 19,1(17,8-20,4) 24,1(22,9-253) 68(60-7.7)  82(7,59,0)
a"':&ig?”sao 42,7 48,7 50,1 57,4 20,4(18,7-22,2) 22,6 (21,2-24,0) 7,3 (6,3-8,5) 7,7 (6,8-8,6)
Obesidade 31,5 309 488 50,4 159 (14,4-17,5) 156(144-169) 57 (47-67)  53(4,6:6,1)
:E;?t‘"i‘va 263 269 467 44,8 19,1(17,5-20,8) 19,5(182-20,9) 6,8(58-8,0)  6,6(58-7,5)
TCE 12,1 12,1 52,8 52,0 88(76-100) 88(79:98  31(2439)  30(2436)
é’g%lacg‘;fi‘m 38 47 55,4 52,6 08(04-12  09(0613)  03(0107  03(01-0,6)
Tabagismo 10,1 10,5 64,0 60,7 5,7 (4,57,0) 59(4971)  20(1,329)  20(14-28)
Depressdo 18,0 14,0 64,1 73,9 13,9(12,1-158) 11,2(9,8127) 50(39-62)  3,8(3,0-438)
'SSO"C';Te”w 1,4 1,6 36,1 13,8 0,8(0,4-1,4) 1,0(0,6-1,5)  03(01-07)  03(0,1-07)
'f?s?zg’idade 353 375 556 54,1 12,4(10,7-14,2) 13,0(11,5-14,6) 44(34-56)  44(3,5-54)
Ejgﬁﬁej 208 180 415 412 94(79-11,00 83(71-100) 34(2545)  28(21-3,6)
:&'g:gict’al 86,5 80,3 59,3 59,7 80(66:95 746287  28(2038  25(1,8333)

76,7 (75,3-78,1) 78,0 (76,9-79,1) 47,9 (46,3-49,6) 46,9 (45,5-48,3)

Abreviagéo: TCE, traumatismo cranioencefalico.
Fonte: elaboracdo proépria.
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Figura 29 - Contribuicdes da fracdo atribuivel na populagcao (FAP) dos
fatores de risco para deméncia nas populacdes negra e branca do Brasil
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Como parte deste relatério, estimamos o impacto de reduzir a prevaléncia de cada fator de risco em 10%
ou 20%, por década, em relagdo as estimativas do nimero de pessoas com deméncia projetado para as
geracdes futuras, tudo com o objetivo de mostrar uma potencial janela de oportunidade de que dispo-

Mos no momento para a prevenc¢ao das deméncias no Brasil.

3.6 Métodos: Fracao atribuivel na populacao

Para o calculo do numero absoluto de casos
de deméncia no Brasil, utilizamos os dados do
IBGE para a populacdo com mais de 60 anos e
as projecdes do numero de pessoas idosas para
2030, 2040, 2050 e 2060%. Para os propositos
destas analises, assumimos uma prevaléncia de
deméncia de 7% entre pessoas com 60 anos ou
mais®. Considerando que essa populacao so-
mava 30.197.077 pessoas em 2020 e adotando
a prevaléncia de deméncia de 7%, chegamos a
estimativa de 2.113.795 casos de deméncia na-

quele ano. Da mesma forma, calculamos ainda
0 numero esperado de casos de deméncia caso
ndo houvesse alteracdo na prevaléncia dos 12
fatores de risco sob analise, com base nas proje-
¢des para a populacdo com 60 anos ou mais por
década (2030 a 2060), e assumindo uma preva-
|éncia de deméncia constante de 7% em todos
0s pontos de tempo. Na sequéncia, estimamos
0 numero projetado de casos de deméncia assu-
mindo uma reducdo de 10% e 20% na prevalén-
cia de cada fator de risco por década.

3.7 Resultados: Fracao atribuivel na populacao

Nossas estimativas indicam que, caso houvesse uma reducdo de 10% na prevaléncia de cada um dos 12
fatores de risco sob andlise, teriamos quase 612 mil casos a menos de deméncia projetados para 2060. Se
a reducao na prevaléncia fosse de 20%, teriamos entdo quase 1,2 milhdo a menos de casos de deméncia.

A proporcao de casos de deméncia que seriam prevenidos, se houver uma diminui¢do de 10 ou 20% por
década para cada fator de risco, € mostrada na Figura 30 e na Tabela 18.

Figura 30 - Estimativas da proporcao relativa de casos que seriam prevenidos se
houvesse uma reducao de 10% ou 20% na prevaléncia de cada fator de risco por década
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Fonte: elaboracao propria. amm» 10% reducdo @mmm» 20% reducdo
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Tabela 18 - NUmero de pessoas com 60 anos ou mais e humero estimado de pessoas com
deméncia sem reducdo e com reducdo de 10% e 20% na prevaléncia dos 12 fatores de risco

Pessoas com
60 anos ou mais

Pessoas com demeéncia

Sem redugao 10%
2020 30.197.077 2.113.795 Nao se aplica Ndo se aplica
2030 42.122.847 2.948.599 2.857.193 2.756.940
2040 54.400.949 3.808.066 3.571.966 3.328.250
2050 66.265.645 4.638.595 4.216.483 3.799.009
2060 73.460.946 5.142.266 4.530.337 3.959.545

Fonte: elaboracdo prépria.

A Figura 31 compara o niumero projetado de casos de deméncia (em milhdes) em relacao a redugao, por
década (2020-2060), de 10% ou 20% na prevaléncia dos 12 fatores de risco sob analise.

Figura 31 - Reducio estimada nos casos futuros de deméncia na presenga de um
declinio de 10% e 20% por década para a prevaléncia dos 12 fatores de risco modificaveis
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Fonte: elaborac¢do prépria.



3.8 Discussao

Notadamente, o potencial de prevencdo da de-
méncia no Brasil € maior que aquele descrito an-
teriormente para paises de alta renda’. Quarenta
e oito por cento dos casos de deméncia poderiam
ser prevenidos pelo controle de 12 fatores de ris-
co modificaveis. Baixo nivel educacional no inicio
da vida, hipertensao arterial na meia-idade, perda
auditiva e obesidade apresentaram as FAPs mais
altas, o que destaca a importancia dos fatores de
risco no inicio da vida e na meia-idade como al-
VOs potenciais para as politicas de prevenc¢do de
deméncia. A FAP foi maior nas regi6es pobres do
Brasil (Norte, Nordeste e Centro-Oeste) em com-
paracao com as regides ricas (Sul e Sudeste), e a
importancia dos fatores de risco diferiu entre os
dois grupos. Embora as FAPs sejam semelhantes
entre as pessoas negras e brancas, a ordem de
importancia das FAPs individuais foi diferente.

Nossa estimativa de 48% dos casos de demén-
cia atribuiveis a 12 fatores de risco é maior que
as estimativas oriundas de paises de alta renda’,
mas nao tao altas quanto as estimativas estabe-
lecidas anteriormente para a América Latina’. No
entanto, a FAP para a América Latina de 56% (cal-
culada anteriormente) ndo usou dados represen-
tativos das popula¢des estudadas e ndo incluiu
dados brasileiros.

O principal fator de risco de deméncia no Brasil
foi a baixa escolaridade, que vem sendo aborda-
da por meio de politicas publicas que reduziram

Baixo nivel educacional no
inicio da vida, hipertensao
arterial na meia-idade,
perda auditiva e obesidade
apresentaram as FAPs
mais altas, o que destaca

a importancia dos fatores
de risco no inicio da vida e
na meia-idade como alvos
potenciais para as politicas
de prevencao de deméncia.
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0 analfabetismo e aumentaram a proporcao de
alunos que completam o ensino fundamental em
paises de baixa e média renda, ainda que a reten-
¢do de alunos no ensino médio precisa ser melho-
rada®. No Brasil, 99% das criancas de 6 a 14 anos
estdo matriculadas em escolas; em contrapartida,
apenas 27% completam o ensino médio'2. Adicio-
nalmente, a qualidade do ensino fundamental e
médio é bastante heterogénea no pais.

A perda auditiva na meia-idade é cada vez mais
reconhecida como um fator de risco para de-
méncia?®3°, e esta entre os trés fatores de risco
mais importantes no Brasil, independentemente
da raca e do desenvolvimento socioeconémico
regional. A diminuicdo da reserva cognitiva rela-
cionada a baixa estimulacdo auditiva, o aumento
da atrofia cerebral causado pela perda auditiva e
o isolamento social sdo possiveis vias causais na
associacdo entre a perda auditiva e a deméncia“.
Além disso, seria esperado que o diagndstico e
o controle dos fatores de risco cardiovascular
impactassem a carga de deméncia em paises de
baixa e média renda mais que em paises de alta
renda, uma vez que a prevaléncia de deméncia
vascular parece ser maior em paises de baixa e
média renda*. O aumento da obesidade nesses
paises levou a um aumento da prevaléncia de
hipertensao arterial e diabetes mellitus*', o que
pode ter sido contrabalancado em parte pela
diminuicdo da inatividade fisica e do tabagismo,
como resultado de politicas publicas que envol-
veram campanhas de conscientiza¢do da popula-
¢do erestricdo de fumar em espacos publicos"38,



Ao investigar a contribuicdo dos 12 fatores de ris-
co, encontramos uma FAP geral semelhante a da
Nova Zelandia (48%)*, pais no qual as estimativas
variaram entre os diferentes grupos étnicos. Por
exemplo, os maoris e os povos do Pacifico apre-
sentaram as FAPs mais altas, atingindo 51% cada,
em comparacdo com os descendentes de euro-
peus (48%) e asiaticos (41%)*. Embora ndo tenha-
mos encontrado diferencas na FAP geral para ne-
gros e brancos, a contribuicdo relativa para alguns
fatores de risco variou, como na Nova Zelandia,
onde a obesidade e a perda auditiva apresenta-
ram as maiores FAPs entre maoris e pacificos,
ao passo que perda auditiva e isolamento social
eram mais importantes para europeus, e perda
auditiva e inatividade fisica para asiaticos*.

Os trés principais fatores de risco no Brasil foram
menor escolaridade, hipertensao arterial e perda
auditiva. No entanto, a ordem de importancia va-
riou de acordo com a raca autorrelatada. A baixa
escolaridade foi o principal contribuinte para o
risco de deméncia entre os negros, seguida pela
hipertensao arterial na meia-idade e perda au-
ditiva, a medida que a hipertensao arterial foi o
fator mais importante entre os brancos, seguida
por baixa escolaridade e perda auditiva. A preva-
|éncia de baixa escolaridade foi de 53% em ne-
gros e 39% em brancos, destacando que as de-
sigualdades sociais no acesso a educag¢do e nas
taxas de retencao escolar afetam desproporcio-
nalmente os grupos étnicos vulneraveis. Portan-
to, as politicas publicas destinadas a favorecer o
acesso a educagdo de alta qualidade devem ser
adaptadas e direcionadas especialmente a popu-
lacdo negra para aumentarem seu impacto nos
resultados de saude dessa populacao, inclusive
no que diz respeito a prevencao da deméncia.

Além da analise estratificada por raca, investiga-
mos as diferencas regionais no Brasil em rela¢do
ao potencial de prevencao de deméncia, o qual se
mostrou maior em regides com baixo nivel socio-
econdmico (54%), em comparagao com aquelas
com alto nivel socioecondmico (49%). Além disso,
a ordem de importancia diferiu entre regides po-
bres e ricas. A baixa escolaridade é o fator mais
importante nas regides pobres, ao passo que a
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hipertensao arterial & o fator com maior FAP em
areas com niveis socioecondmicos mais eleva-
dos. Nossos resultados destacam a importancia
da educagdo em populacdes mais vulneraveis no
Brasil e apontam que esse é um fator-chave para
diminuir a carga de deméncia no pais. De fato,
uma analise da trajetoéria recente, com base nos
dados de mais de 13 mil brasileiros, mostrou que
a educacdo é o fator mais importante relaciona-
do a funcdo cognitiva, quando comparada a fato-
res socioecondmicos precoces e tardios®.

3.9 Consideracoes finais

Como mencionado anteriormente, este capitulo
foi baseado nos 12 fatores que a comissao da re-
vista The Lancet listou em 2020" como 0s mais
bem estabelecidos como fatores de risco para a
deméncia. Em julho deste ano (2024) foi publica-
da atualiza¢do desta comissao* agora incluindo
14 fatores, os mesmos 12 fatores discutidos nes-
te capitulo e mais dois fatores: déficit visual ndo
tratado e colesterol alto (LDL). A prevaléncia de
cegueira e déficits visuais evitaveis em pessoas
mais velhas é alta e esta associada a um risco au-
mento de declinio cognitivo e deméncia se ndo
forem tratadas. Entdo além da prevencdo é im-
portante que o rastreio e o tratamento de défi-
cits visuais sejam acessiveis a todos. O colesterol
LDL alto é um outro fator de risco modificavel
para as deméncias, e sua inclusdao nesta revisdo
complementa a lista de fatores cardiovasculares
que ja haviam sido incluidos e corrobora a im-
portancia do seu diagndstico e tratamento para
reduzir o risco para as deméncias e também para
outras condi¢des de saude.

De forma geral a prevencao para todos os fatores
tem que ser feita 0 mais precocemente possivel,
mas deve continuar por todos os ciclos da vida.



3.10 Recomendacgoes

E importante que estratégias para
reducdo de risco das deméncias sejam
integradas aos programas ja existentes
para outras doencas crbnicas nao
transmissiveis, com a identificacdo de
pontos estratégicos paraotimizarareducao
de risco da deméncia especificamente.

O treinamento de profissionais de saude
da atencdo primaria deve incluir a identi-
ficacdo de grupos de risco e controle dos
fatores de risco relacionados a deméncia.

Deve-se estimular o rastreio na atengao
primaria de possiveis déficits auditivos e
depressdo nos usuarios.

A correcao do déficit auditivo por meio
de préotese deve ser estimulada e finan-
ciada aos usuérios do Sistema Unico de
Saude (SUS).
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O ensino de qualidade pode contribuir
para o aumento da reserva cognitiva e,
consequentemente, para a diminuicao
do risco de deméncia. Politicas publicas
devem garantir que todas as pessoas
tenham acesso a ensino de qualidade e
concluam seus estudos até, pelo menos,
0 ensino médio.

Politicas publicas devem garantir
acesso a atividades que estimulem a
cognicdo, contribuindo para a reserva
cognitiva e participacdo social ao longo
da vida, como leitura, jogos, atividades
artisticas e fisicas, entre outras. Politicas
publicas devem estimular a implementa-
¢ao e fiscalizacdo das leis existentes con-
tra poluicao sonora e ambiental.

E importante adaptar as estratégias
para prevenir a deméncia com base no
contexto local, considerando as diferencas
regionais, étnicas e socioecondmicas.
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Subdiagnédstico

4.1 Pontos Principais

— As taxas de subdiagnéstico sao altas em
todo o mundo: cerca de 50% na Europa, 60%
na América do Norte e mais de 90% na Asia.

— A evidéncia no Brasil é baixa, havendo apenas
dois estudos originais publicados, ambos apre-
sentando taxas que oscilam entre 71,6% e 77%.

— As estimativas de subdiagnéstico apresen-
tadas neste capitulo consideraram dois cena-
rios: no Cenario 1, assume-se que 70% das
pessoas com deméncia retiram medica¢do
anticolinesterasica no Sistema Unico de Sau-
de (SUS); no Cenario 2, assume-se que essa
proporc¢do é de apenas 40%.

— Ambos os cenarios revelam taxas nacionais
de subdiagndstico acima de 80% (Cenario 1:
80,2; Cenario 2: 88,7%), sendo que as taxas

mais baixas sdo encontradas na Regido Su-
deste (Cenério 1: 72,9%; Cenario 2: 84,5%)
e as mais altas na Regido Norte (Cenario 1:
95,6; Cenario 2: 97,5%).

— As taxas de subdiagnéstico sdo mais altas

nos homens (Cenario 1: 82,2%; Cenario 2:
89,8%) que nas mulheres (Cenario 1: 78,1%;
Cenério 2: 87,4%).

— As estimativas de subdiagnéstico variam

com a idade, sendo mais altas nas pessoas
idosas mais jovens de 60 a 64 anos (Cenario
1: 90,7%; Cenario 2: 94,6%), atingindo taxas
menores de 72,6% (Cendrio 1) e 84,3% (Ce-
nario 2) na faixa etaria de 85 a 89 anos, po-
rém voltando a aumentar nas pessoas ido-
sas com 90 anos ou mais (Cenario 1: 84,5%;
Cenério 2: 91,1%).



4.2 Introducao

O diagndstico, sobretudo em momento oportu-
no, é a primeira medida a ser garantida para que
pessoas com deméncia e seus familiares possam
receber e participar de um adequado suporte a
saude’. A avaliacdo cognitiva, realizada por meio
de anamnese, exame neuropsiquiatrico e testa-
gem cognitiva, constitui um dos principais pila-
res do cuidado a saude da pessoa idosa, e esta
incluida na Avaliacdo Geriatrica Ampla (AGA)
- abordagem padrdo para diagnoéstico clinico
que é recomendada pelas principais sociedades
de geriatria, incluindo a Sociedade Brasileira de
Geriatria e Gerontologia (SBGG)?.. Em 2022, a
Academia Brasileira de Neurologia publicou o
consenso diagndéstico e de tratamento para as
deméncias, sugerindo a abordagem diagnosti-
ca nas atenc¢des primaria e secundaria, além de
sugestdes relativas ao encaminhamento para a
atencdo especializada terciaria (disponibilizado
online em https://www.scielo.br/j/dn/i/2022.
vi6n3suppl1/).

O diagnostico pode, muitas vezes, constituir-se
numa tarefa ardua frente aos desafios encon-
trados em paises de baixa e média renda, so-
bretudo quanto a escassez de recursos, 0 que
limita treinamento especializado, tempo ade-
quado de consulta e acesso a exames subsidi-

A avaliagao cognitiva,
realizada por meio

de anamnese, exame
neuropsiquiatrico e
testagem cognitiva,
constitui um dos principais
pilares do cuidado a saude
da pessoa idosa, e esta
incluida na Avaliacao
Geriatrica Ampla (AGA).
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arios para a investigacdo etioldgica. Barreiras
socioculturais, como o estigma e a percep¢ao
do declinio cognitivo e funcional como parte na-
tural do processo de envelhecimento, dificultam
o levantamento de queixas - processo frequen-
temente negligenciado pelo paciente, familiares
e por profissionais de saude3. Ainda, a indispo-
nibilidade de tratamentos modificadores de do-
enca para as deméncias pontua a necessidade
critica de abordagens preventivas e diagnoéstico
oportuno. Isso permite interven¢des nos esta-
gios iniciais da sindrome demencial, retardando
sua progressdo e prolongando os anos vividos
com maior funcionalidade.

A identificacdo de sintomas prodrémicos em fa-
ses pré-clinicas, por meio de biomarcadores da
doenca de Alzheimer (DA), ainda ndo esta padro-
nizada e ndo ha indicacdo para o seu uso rotinei-
ro na pratica clinica*. Diante disso, nos individuos
sob risco de desenvolver DA, o controle adequa-
do, e até mesmo a eliminacdo de alguns fatores
de risco (p. ex., inatividade fisica, obesidade), as-
sociado a promocdo de fatores protetores (p. ex.,
maior escolaridade), ganham importancia, dado
o potencial de reduzir a prevaléncia da demén-
cia, com consequente impacto favoravel e subs-
tancial no sistema de saude.

Em que pese os esforcos para o desenvolvimen-
to de tratamentos potencialmente modificado-
res de deméncia, alguns dos quais em fase de
desenvolvimento e alguns ja aprovados para
uso preliminar em outros paises®, estes devem
ser utilizados em fases pré-clinicas, de compro-
metimento cognitivo leve, ou no mais tardar, no
estagio de deméncia leve. Percebe-se, portanto,
que qualquer raciocinio empregado no desen-
volvimento de estratégias para reduzir o impacto
da deméncia na sociedade, refor¢a a necessida-
de inevitavel de concentrar esforcos e recursos
a fim de garantir o diagnoéstico em fases iniciais.


https://www.scielo.br/j/dn/i/2022.v16n3suppl1/
https://www.scielo.br/j/dn/i/2022.v16n3suppl1/

O rapido envelhecimento da populag¢do brasileira
contribui para projec8es indicando que o nimero
de individuos com deméncia no pais triplicara até
2050¢. Entretanto, mesmo ap6s mais de um sécu-
lo da primeira descricdo de DA, as deméncias per-
manecem subdiagnosticadas em todo o mundo.

O subdiagnéstico pode ser elucidado ao com-
parar os resultados de uma investigacao diag-
néstica em uma amostra populacional com o
diagnostico formalizado previamente (por meio
de registros médicos ou autorrelato)’. Em outras
palavras, uma taxa de subdiagnostico de 50%
significa que metade das pessoas detectadas
com deméncia nao haviam recebido o respec-
tivo diagnostico. Essa mensurag¢do é complexa
porgue os casos nao diagnosticados ndo podem
ser diretamente encontrados nos dados dispo-
nibilizados pelo sistema de salde. Além disso,
muitas vezes encontramos dificuldade no acesso
aos dados requeridos para o cdmputo de esti-
mativas mais precisas, tanto do sistema publico
quanto do privado. Nesse sentido, uma possivel
alternativa é utilizar-se de dados indiretos, to-
mando as prevaléncias de deméncia obtidas em
amostras representativas de determinado local
como a que seria esperada e compara-las com
as respectivas taxas de diagndstico encontradas.

No mundo, as taxas de subdiagnéstico podem
chegar a 53,7% na Europa, 62,9% na América do
Norte (Canada e Estados Unidos) e 93,2% na Asia
(Tailandia e China)’. Essa ultima estimativa é cor-
roborada com outro estudo que encontrou uma
taxa de 90% de subdiandstico na india®. Ha pou-
cos estudos em paises de baixa e média renda,
inclusive no Brasil. Dispomos de evidéncia indi-
cando que a taxa de subdiagnostico em Sao José
dos Campos, cidade de médio porte do interior
paulista®, é estimada em 77%. Outro estudo, que
analisou 248 pacientes acima de 65 anos, acom-
panhados por médicos generalistas em ambula-
tério da Universidade de Sdo Paulo (USP), revelou
que apenas 6 dos 21 individuos identificados com
deméncia ja possuiam o diagndstico, isto &, 71,4%
de subdiagnostico™.
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O presente estudo pretende contribuir para re-
duzir as lacunas do conhecimento cientifico sobre
o tema, estimando e analisando as taxas de sub-
diagndstico de deméncia nas cinco macrorregides
brasileiras, inclusive para ambos os sexos e dife-
rentes faixas etarias.

4.3 Métodos

Para a estimativa das taxas de subdiagnostico
no pais, foram utilizados os dados de dispensa-
¢do de anticolinesterasicos pelo Sistema Unico
de Saude (SUS), que, de acordo com o Protocolo
Clinico e Diretrizes Terapéuticas (PCDT) da Doen-
ca de Alzheimer, promulgado pelo Ministério da
Saude'", é oferecida, gratuitamente, para todos
os pacientes diagnosticados com DA nos estagios
leve e moderado. Os dados objeto da presente
analise foram extraidos do Departamento de In-
formatica do Sistema Unico de Satide (DATASUS)
(ftp://ftp.datasus.gov.br), em outubro de 2020,
usando SABEIS ETL tool2.

Com isso, os dados extraidos permitiram identificar
todos os pacientes com o diagnostico de DA, confor-
me documentado em laudo médico e codificado de
acordo com a Classificacdo Internacional de Doen-
¢as (CID-10=G30 e FOO), nos estagios leve e modera-
do. Portanto, todos os pacientes de interesse deram
entrada no processo para retirada de medicamento
anticolinesterasico em farmacias de alto custo. Con-
siderando a menor ocorréncia de deméncia abaixo
de 60 anos e a limita¢do ainda maior de dados sobre
essa populacao mais jovem com deméncia, as ana-
lises deste relatério serdo detalhadas apenas para a
populacdo com 60 anos ou mais.
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Para a estimativa das taxas de subdiagnodstico, seguimos as etapas enumeradas abaixo.

@ Inicialmente, identificamos o numero total Para a estimativa total de pessoas diagnos-

de pessoas com 60 anos ou mais que reti-
raram medicacdo no SUS em 2022. Na se-
quéncia, extraimos os dados de todas as
pessoas com DA acima de 60 anos para as
quais havia o fornecimento gratuito pelo
SUS dos seguintes anticolinesterasicos: do-
nepezila, galantamina e rivastigmina.

Assumiu-se que todas as pessoas identifi-
cadas no item (1) eram casos leves e mode-
rados, seguindo as diretrizes do PCDT de
Alzheimer publicado em 2017"", os quais
representam 80% de todos os casos de
DA (levetmoderado+grave). Esta premis-
sa tem respaldo em dois estudos popula-
cionais brasileiros que estimaram a pro-
porcao de DA leve e moderada em 76% e
86%'>4, respectivamente.

Assumiu-se uma segunda premissa, de
acordo com a qual 20% dos individuos diag-
nosticados nos estagios leve e moderado de
deméncia ndo fazem uso de anticolineste-
rasicos. Esta premissa tem fundamento em
duas fontes. A primeira provém dos dados
do “Relatério Nacional sobre a Deméncia no
Brasil (ReNaDe) - Necessidades de cuidado,
custos, producdo cientifica e investimento
em pesquisa’™ indicando que 17,4% das 84
pessoas nos estagios leve e moderado de
deméncia (CDR 1 e CDR 2) ndo recebiam
tratamento farmacolégico com anticolines-
terasicos. A segunda baseia-se em informa-
¢des obtidas por meio de uma solicitacao
realizada aos pesquisadores de uma coorte
brasileira composta por 1.434 individuos
diagnosticados com DA%, na qual foi esti-
mada a porcentagem de pacientes que ndo
estavam sob tratamento com anticolineste-
rasicos, resultando em uma proporcdo de
16,5% para os casos leves e moderados.

ticadas com DA, assumiu-se dois cenarios
diferentes (Cenario 1: 70%; Cenario 2: 40%)
em rela¢do a propor¢cdo das pessoas nos
estagios leve e moderado que retiram anti-
colinesterasicos no SUS. Esse procedimento
mostrou-se necessario devido a inconsistén-
cias na evidéncia disponivel.

Cenario 1 (70%): Este cendrio, mais otimista,
assume que 70% das pessoas diagnosticadas
com DA retiram o medicamento anticolineste-
rasico no SUS. Em um estudo conduzido em
ambulatério universitario especializado do
HC-USP", envolvendo 156 pacientes diagnos-
ticados com deméncia, foi demonstrado que
apenas 7,6% dos individuos com deméncia
leve e moderada utilizam apenas o meio pri-
vado para adquirir os mesmos. Considerando
a premissa contida no item 3 acima de que
20% das pessoas com DA tomam anticolines-
terasico e os dados desse estudo prévio'” de
que cerca de 10% compram o medicamento
com 0s recursos proprios, chegamos a uma
estimativa de que cerca de 70% das pessoas
com deméncia leve e moderada retiram os an-
ticolinesterasicos no SUS ou fazem uso do SUS
e do privado de maneira combinada.

Cenario 2 (40%): Em um segundo cenario,
menos otimista, assume-se que apenas 40%
retiram o medicamento no SUS. Para este ce-
nario, os dados do Projeto ReNade'®, que do-
cumentou a utilizacdo de anticolinesterasicos
em uma amostra de 140 pessoas com demén-
cia (acompanhadas no SUS) de todas as cinco
macrorregides do Brasil, revelaram que 64,3%
sempre compravam o medicamento. Portan-
to, assumiu-se aqui que aproximadamente
40% das pessoas com deméncia retiram anti-
colinesterasicos no SUS ou fazem uso do SUS
e do sistema privado de maneira combinada.



Etapa 2: Estimativa do niUmero

Para estimar o numero total de pessoas com de-
méncia e diagnosticadas, foi considerada a pro-
porcdo de DA em relacdo as demais deméncias
no Brasil, o que corresponde a cerca de 59,8%
e 60,3% nos estudos populacionais'*'. Para os
propositos das analises aqui apresentadas, op-
tou-se pelo valor de 60%. Considerando entao
que o numero obtido na Etapa 1 corresponde a
60% de todos os casos de deméncia, obteve-se o
ndmero total correspondente a 100%.

Etapa 3: Numero total de pessoas

Para esta etapa, foram utilizadas as prevaléncias
de deméncia no Brasil para cada regido geogra-
fica, sexo e faixas etarias, conforme os dados do
Consenso Delphi apresentados anteriormente
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(Capitulo 1). Essas taxas de prevaléncia foram
aplicadas a populacdo na mesma faixa etaria, no
ano de 2022, de acordo com os dados do Insti-
tuto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE)'.

Para esta etapa, o nUmero total de pessoas com
deméncia e diagnosticadas (Etapa 2) foi subtra-
ido do numero total de pessoas com deméncia
(Etapa 3) para obter o numero de pessoas com
deméncia sem o diagndstico. O nimero total de
pessoas com deméncia sem o diagnéstico foi en-
tdo dividido pelo numero total de pessoas com
deméncia. Finalmente, as estimativas foram es-
tratificadas por sexo, faixas etarias (60+, 60-64
anos, 65-69 anos, 70-74 anos, 75-79 anos, 80-84
anos, 85-89 anos, 90+), para cada regido brasilei-
ra (Norte, Nordeste, Sudeste, Centro-Oeste e Sul)
e para o pais como um todo, considerando 2022
como ano-base. Esta etapa se repetiu usando os
dois cenarios descritos na Etapa 1 (item 4).
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4.4 Resultados

Identificamos 111.928 pessoas que retiraram anticolinesterasicos no SUS em 2022 (Tabela 19), sendo
que destas, 65,3% eram mulheres e 34,6% homens. A Regiao Sudeste apresentou o maior nimero de
pessoas beneficiadas pela dispensacao de anticolinesterasicos no SUS (n = 69.512), seguida pelo Sul (n =
20.174), Nordeste (n = 16.389), Centro Oeste (n = 4.471) e Norte (n = 1.382).

I Tabela 19 - NUmero de pessoas que retiram anticolinesterasicos por sexo e

regido geografica

Norte Nordeste  Sudeste Cjzgz- ;g:g:
faixa etdria
Mulheres 15 171 739 221 50 1196
40-59a Homens 11 154 624 240 54 1083
Total 26 325 1363 461 104 2279
Mulheres 23 249 1.078 403 106 1859
60-64a Homens 31 213 996 353 105 1698
Total 26 462 2.074 756 211 3557
Mulheres 60 671 2.586 891 207 4415
65-69a Homens 51 407 1.994 681 182 3315
Total 26 1078 4.580 1572 389 7730
Mulheres 113 1.423 5.414 1.819 399 9168
70-74a Homens 93 823 3.598 1.217 244 5975
Total 26 2.246 9.012 3.036 643 15143
Mulheres 189 2.249 8.981 2.801 570 14790
75-79a Homens 104 1.122 5.141 1.667 362 8396
Total 26 3.371 14.122 4.468 932 23186
Mulheres 196 2.779 11.079 3.176 657 17887
80-84a Homens 107 1.238 5.688 1.683 348 9064
Total 26 4.017 16.767 4.859 1005 26951
Mulheres 181 2.203 9.830 2.353 559 15126
85-89a Homens 61 850 4.028 1.056 257 6252
Total 26 3.053 13.858 3.409 816 21378
Mulheres 112 1.384 5.789 1.175 265 8725
90a + Homens 35 453 1.947 438 106 2979
Total 26 1.837 7.736 1.613 371 11704
Total geral 1382 16389 69512 20174 4471 111928

Fonte: DataSUS.
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Abaixo apresentamos os resultados das taxas de subdiagndstico, ja estimadas de acordo com as etapas
descritas na metodologia e repetidas para os dois cenarios da proporcao de pessoas que retiram o me-
dicamento gratuitamente no SUS: Cenario 1 = 40%; Cenario 2 = 70%.

Como podemos observar na Tabela 20, as taxas de subdiagnéstico no Brasil sdo altas e podem oscilar
entre 80,2% e 88,7% a depender do cenario adotado. De acordo com nossas estimativas, as taxas mais
elevadas concentram-se na Regidao Norte, seguida pelo Nordeste e Centro-Oeste. Por outro lado, as
menores taxas nacionais concentram-se na Regido Sudeste, seguida pela Regido Sul. O Cenario 2, ao
considerar que uma maior porcentagem de pessoas com deméncia retira antcolinesterasicos no SUS,
resulta em taxas mais elevadas.

60 anos por regidao geografica

I Tabela 20 - Taxas totais de subdiagnéstico de deméncias na populacido acima dos

Cenadrio 1 (IC 95%) Cenario 2 (IC 95%)
(%) (%)
Norte 95,6 (95,5 - 95,7) 97,5 (97,4 -97,5)
Nordeste 90,0 (89,9 - 90,0) 94,2 (94,2 - 94,3)
Centro-Oeste 88,6 (88,4 - 88,7) 93,5 (93,3-93,6)
Sul 74,8 (74,7 - 74,9) 85,6 (85,5 - 85,7)
Sudeste 72,9 (72,8 - 73,0) 84,5 (84,4 - 84,6)
Brasil 80,2 (80,1 - 80,2) 88,7 (88,6 - 88,7)

Nota: No Cenario 1, assume-se que 70% das pessoas com deméncia retiram medicacdo anticolinesterasica no Sistema Unico
de Saude (SUS); no Cenario 2, assume-se que essa proporcao é de apenas 40%.

Fonte: DataSUS.

7 ’
A Tabela 21 apresenta as mesmas taxas, porém

separadas por sexo. Podemos observar que,
para todas as regiBes e para os dois cenarios
sob andlise, as taxas de subdiagnoéstico sao
mais altas nos homens que nas mulheres, sen-
do que, para o Brasil como um todo, as taxas os-
cilam entre 82,2% (Cenario 1) e 89,8% (Cenario
2) para os homens e superam o subdiagnostico
nas mulheres a partir dos 60 anos, estimado en-
tre 78,1% (Cenario 1) e 87,4% (Cenario 2). Essa
tendéncia entre os sexos é observada em todas
as regides do pais e apresenta maior disparida-
de na Regido Sudeste. Adotando o Cenario 1, os
homens com 60 anos ou mais, no Sudeste, po-
dem ser até 5,4% menos diagnosticados que as
mulheres (76% versus 70,6%).

[0



Tabela 21 - Taxas de subdiagnéstico de deméncias na populacéo
com 60 anos ou mais por sexo

Cenario 1 (IC 95%)

Homem (%)

Mulher (%)
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Cenario 2 (IC 95%)

Homem (%)

Mulher (%)

Norte

96,5 (96,3 - 96,6)

94,9 (94,7 - 95,0)

98,0 (97,9 -98,1)

97,1(96,9-97,2)

Nordeste

91,9 (91,8-92,0)

88,6 (88,5-88,7)

95,3 (95,3-95,4)

93,5 (93,4 - 93,5)

Centro-Oeste

90,2 (90,0 - 90,5)

87,4 (87,2-87,6)

94,4 (94,2 - 94,6)

92,8 (92,6 - 93,0)

Sul 77,1(76,9-77,3) 73,2(73,0-73,4) 86,9 (86,7 - 87,0) 84,7 (84,5 - 84,8)
Sudeste 76,0 (75,9 - 76,1) 70,6 (70,5 - 70,8) 86,3 (86,2 - 86,4) 83,2(83,1-83,3)
Brasil 82,2(82,1-82,3) 78,1(78,0-78,1) 89,8 (89,7 - 89,9) 87,4 (87,4 -87,5)

Nota: No Cenario 1, assume-se que 70% das pessoas com deméncia retiram medicac&o anticolinesterasica no Sistema Unico
de Saude (SUS); no Cenério 2, assume-se que essa proporgdo é de apenas 40%.
Fonte: DataSUS.

A Tabela 22 revela que as taxas de subdiagnéstico no Brasil, para ambos os sexos, a partir dos 60 anos,
podem variar em funcdo da faixa etaria, sendo mais elevadas nos extremos de idade. As maiores taxas
sdo observadas na faixa etaria dos 60 aos 64 anos (Cenario 1: 90,7%; Cenario 2: 94,6%), diminuem com
a idade até a faixa etdria dos 85 a 89 anos (Cenario 1: 72,6; Cendrio 2: 84,3%) e voltam a aumentar nas
pessoas com 90 anos ou mais (Cenario 1: 84,5; Cenario 2: 91,1%).

Tabela 22 - Taxas de subdiagnéstico de deméncias em 2022 na populag¢ao
com 60 anos ou mais por faixas etarias no Brasil

Cenario 1 (IC 95%)

Cenario 2 (IC 95%)

Faixa Etaria
% %

60-64 anos 90,7 (90,5 - 90,8) 94,6 (94,5 - 94,7)
65-69 anos 86,9 (86,8 - 87,06) 92,5 (92,4 - 92,6)
70-74 anos 81,8(81,7-81,9) 89,6 (89,5 -89,7)
75-79 anos 77,7 (77,6 - 77,8) 87,2 (87,1 -87,3)
80-84 anos 73,6 (73,5-73,7) 84,9 (84,8 - 85,0)
85-89 anos 72,6 (72,5-72,8) 84,3 (84,2 - 84,4)
90+ 84,5 (84,4 - 84,6) 91,1 (91,0-91,2)

Nota: No Cenario 1, assume-se que 70% das pessoas com deméncia retiram medicacdo anticolinesterasica no Sistema Unico
de Saude (SUS); no Cenario 2, assume-se que essa proporcao é de apenas 40%.
Fonte: DataSUS.
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A Tabela 23 descreve as taxas por faixa etaria, separadas para os homens e para as mulheres. O padrao
se mantém em ambos 0s sexos, com as maiores taxas de subdiagndstico na faixa etaria dos 60 aos 64,
diminuindo até a faixa etaria dos 85 aos 89 e voltando a aumentar nas pessoas com 90 anos ou mais.
Observa-se maior diferenca, em ambos os cenarios, na faixa etaria dos 85 aos 89 anos (9,1% maior em
homens no Cenario 1 e 5,1% maior no Cenario 2), seguida pela faixa dos 80 aos 84 anos (7,2% maior em
homens no Cenario 1 e 4,1% maior no Cenario 2). A menor diferenca ocorreu na faixa etaria dos 60 aos
64 anos, em que os homens apresentaram taxas apenas 0,1% maiores que as mulheres, independente-
mente do cenario adotado.

Tabela 23 - Taxas de subdiagnéstico de deméncias em 2022 na populagdo
a partir dos 60 anos, por sexo e faixa etaria no Brasil

Cenario 1 (IC 95%) Cenario 2 (IC 95%)

60-64 anos 90,8 (90,7 -91,0) 90,9 (90,7 -91,1) 94,7 (94.6 - 94.9) 94.8 (94.6 - 94.9)
65-69 anos 87,9 (87,8 - 88,1) 85,9 (85,8 - 86,1) 93,1(92.9-93.2) 91.9 (91.8-92.1)
70-74 anos 84,0 (83,8 - 84,2) 80,0 (79,8 - 80,1) 90,8 (90.7 - 91.0) 88.5(88.4-88.7)
75-79 anos 81,2(81,0-81,4) 75.0 (74.9 - 75.2) 89.2(89.1 - 89.4) 85.7 (85.6 - 85.8)
80-84 anos 78,0 (77,8-78,1) 70,8 (70,7 -71,0) 87,4 (87,2 -87,5) 83.3(83,2-83,4)
85-89 anos 78.4(78.2 - 78.6) 69.3 (69.2 - 69.5) 87.6 (87.5-87.8) 82.5(82.3 - 82.6)
90+ 87.6 (87.4-87.8) 83.1(83.0-83.2) 92.9 (92,8 - 93.0) 90,3 (90.2 - 90.4)

Nota: CNo Cendrio 1, assume-se que 70% das pessoas com deméncia retiram medicacdo anticolinesterasica no Sistema Unico
de Saude (SUS); no Cendrio 2, assume-se que essa proporc¢ao é de apenas 40%.
Fonte: DataSUS.




4.5 Consideracoes Finais

Até onde sabemos, este é o primeiro estudo que
prové estimativas referentes as taxas de subdiag-
noéstico de deméncia para todo o Brasil. Os resul-
tados sdo preocupantes e revelam que as taxas
nacionais podem estar entre as maiores do mun-
do e acima de 80%. Esses resultados sdo supe-
riores as taxas encontradas em paises europeus
(53,7%) e na América do Norte (62,9%), porém
abaixo das estimativas dos paises asiaticos (90%
e 93,2%)"#. As taxas nacionais aqui estimadas sao
levemente superiores as taxas encontradas em
estudos publicados anteriormente e conduzidos
no Estado de Sao Paulo, os quais encontraram
percentuais de 77% e 71,4%°%°.

Na analise regional, houve relevante diferenca.
Ao que tudo indica, a Regidao Norte apresenta a
maior porcentagem de pessoas com deméncia
que ndo estao diagnosticadas, seguida pelo Nor-
deste e Centro-Oeste. J& as menores taxas pare-
cem ocorrer no Sudeste, seguido pela Regiao Sul.

A fim de comparar essas taxas com possiveis es-
timativas encontradas em estudos populacionais,
estabelecemos contato com autores de estudos
populacionais de prevaléncia de deméncia no
Brasil para verificar a proporcao de pessoas iden-
tificadas com deméncia nesses estudos e que ndo
possuiam diagndéstico anteriormente a implemen-
tacdo da pesquisa. Em um estudo da Regido Norte,
incluindo 163 individuos representantes da popu-

Ao que tudo indica, a

Regiao Norte apresenta

a maior porcentagem de
pessoas com deméncia que
nao estao diagnosticadas,
seguida pelo Nordeste e
Centro-Oeste. Ja as menores
taxas parecem ocorrer

no Sudeste, seguido pela
Regiao Sul.
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lacdo da Bacia Amazénica', das 8 pessoas acima
de 65 anos identificadas com deméncia, nenhuma
referiu diagnostico prévio, o que corresponde a
100% de subdiagndstico. Em outro estudo da Re-
gido Nordeste®, em Pindoretama no Ceara, das
43 pessoas acima dos 60 anos identificadas com
deméncia, apenas trés referiram diagndstico pré-
vio, correspondendo a 93% de subdiagnéstico. Na
Regido Sudeste, mais particularmente no Estudo
Pietd?, realizado em Caeté (MG), da amostra total
de participantes do estudo (n = 639), 176 acima
dos 75 anos foram identificadas com deméncia
e apenas 39 referiram diagnoéstico prévio, o que
equivale a taxa de 77,8% de subdiagnostico. Em
outro estudo do Sudeste, em Tremembé??, no Es-
tado de Sao Paulo, dos 630 participantes com 65
anos ou mais, 21 foram identificados com demén-
Cia e apenas seis referiram diagndstico prévio,
correspondendo a 76,4% de subdiagndstico.

Conjuntamente, pode-se considerar que esses
estudos populacionais corroboram as estimati-
vas apresentadas neste capitulo. Notadamente,
quando se analisam as disparidades regionais
(documentadas na sec¢do de resultados), as taxas
de subdiagnoéstico dos estudos paulistas podem
nao refletir a realidade das outras regides do pais.



Entre os sexos, foram encontradas taxas mais
elevadas de subdiagndstico para os homens.
Entre outros fatores, essa diferenca pode estar
relacionada a maior prevaléncia de deméncia em
mulheres, o que esta parcialmente associado a
maior expectativa de vida das mulheres® e do
comportamento de buscar por ajuda (particu-
larmente no que se refere a propria saude), em
geral, diferente entre os sexos?. Compreender
melhor as interferéncias do sexo € um passo im-
portante para a reduc¢do de iniquidades e o apri-
moramento do rastreio.

Nas analises por faixa etaria, observaram-se ta-
xas elevadas de subdiagnoéstico dos 60 aos 69
anos que sao superiores a taxa estimada para o
pais (86,9%). Isso parece estar na contramdo da
ideia de que ha maior necessidade de diagnos-
tico oportuno em fases iniciais. Menores taxas
de diagnéstico em idades mais jovens podem
estar relacionadas a percepcao do declinio cog-
nitivo como parte natural do processo de enve-
lhecimento e ao estigma, além do fato de que
ha maior dificuldade de diagndstico nos estagios
iniciais da sindrome demencial. & as taxas eleva-
das em idades avancadas podem refletir, de fato,
menores propor¢oes de diagndstico devido a re-
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levancia dada pelo profissional de salide a outras
questdes de salde em detrimento daquelas rela-
cionada a cognicdo e a deméncia, mas também
possivelmente ao efeito de uma menor prescri-
cdo de anticolinesterasicos nessa faixa etaria.

E importante destacar que a metodologia aqui
empregada possui limitacdes importantes, em-
bora esforcos tenham sido envidados para a
correcao parcial das estimativas apresentadas.
Inicialmente nos valemos da dispensacao de an-
ticolinesterasicos no SUS como medida indireta
para estimar o diagndstico de DA, o que é bastan-
te limitado em relacdo ao diagndstico formal fei-
to para propdsito de pesquisa. Posteriormente,
ajustamos as taxas de dispensacao para conside-
rar a propor¢do de pessoas que ndo fazem uso
dessa categoria de medicamento, em relacdo a
propor¢do daquelas que compram e retiram no
SUS ou somente compram. No entanto, essas
propor¢des foram retiradas de estudos que ndo
foram desenhados para este propdsito e ndo sao
representativos da populagdo com deméncia.

Segundo, assumiu-se a premissa de que a dis-
pensagdo ocorre apenas para casos leves e
moderados, conforme preceitua o PCDT de Al-
zheimer do Ministério da Saude'. No entanto,
muitas vezes o medicamento é mantido em esta-
diamentos mais avancados, seja para controle de
comportamento ou devido a demora em consi-
derar a desprescricdo. Nesse sentido, 0 numero
de pessoas com DA diagnosticada nos estagios
leve e moderado pode estar superestimado no
presente estudo e, neste caso, as taxas de sub-
diagnostico seriam ainda maiores, uma vez que
consideramos a retirada de anticolinesterasico
como representando 80% dos casos de DA (leves
e moderados). Ainda, a proporcao de casos leves
e moderados objeto de nossas analises, em re-
lacdo a totalidade de casos, baseou-se em estu-
dos populacionais conduzidos no Estado de Sao
Paulo; no entanto, as diferentes regides podem
apresentar propor¢8es distintas no nimero ca-
sos leves e moderados.



Terceiro, para estimar o subdiagnostico das de-
méncias em sua totalidade, foi utilizada a pro-
porcdo de DA em relagdo as demais deméncias.
No entanto, as taxas de subdiagndstico provavel-
mente sdo diferentes nos diversos subtipos da
sindrome demencial. Por exemplo, uma pessoa
com deméncia vascular de grandes vasos, apos
um acidente vascular cerebral, pode ter maior
possibilidade de receber o diagnéstico por ser
mais facilmente reconhecida, diferentemente da
DA e de outras deméncias com inicio insidioso.

Essas limitacdes reforcam a necessidade pre-
mente de mais estudos de prevaléncia, incidén-
cia e subdiagnéstico em todas as cinco macror-
regibes do Brasil, além da necessidade de uma
plataforma unificada para vigilancia e monitora-

4.6 Recomendacoes
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mento dessas taxas. Com base nos dados apre-
sentados neste capitulo, pode-se concluir que
as taxas de subdiagndéstico no Brasil sdo alar-
mantes. Paises de alta renda e paises de baixa
e média renda apresentam diferentes possibi-
lidades e obstaculos para aumentar o rastreio
e reduzir o subdiagnéstico. Considerando ainda
a especificidade de cada uma das cinco regides
geograficas do Brasil, deve-se pensar em estra-
tégias regionalizadas. A ampliacdo e o aprimo-
ramento de politicas publicas de enfrentamento
adaptadas ao cenario nacional sdo urgentes e
essenciais para aumentar as taxas de diagnos-
tico e proporcionar adequado suporte aos 2,4
milhdes de brasileiros com deméncia (conforme
estimado pelo Consenso Delphi e apresentado
anteriormente neste relatério).

Ampliar o conhecimento da populacao sobre o reconhecimento de sinais e sintomas iniciais da
deméncia e reduzir crencas de que a deméncia faz parte do processo de envelhecimento normal.

Expandir e aprimorar o treinamento dos profissionais de saude (desde a graduacao) para
o reconhecimento oportuno e manejo adequado das deméncias.

Garantir acesso a servicos especializados e exames subsidiarios para diagnostico e inves-

tigacdo etioldgica.

Adaptar as estratégias que visam ao aumento das taxas de diagnéstico, considerando o
contexto local e as diferencas regionais, étnicas e socioeconémicas.

Reforcar a importancia de uma plataforma digital unificada com o objetivo de manter vigi-
lancia e monitorar as taxas de diagndstico nas diversas regides do pais.
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11.
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Estigma

5.1 Pontos Principais

Os dados sobre o estigma relacionado a de-
méncia sao muito escassos, ndo apenas no
Brasil, mas em toda a América Latina e Caribe.

Semelhantemente aos estudos de preva-
|éncia e incidéncia, no Brasil as pesquisas so-
bre estigma estdao concentradas no Estado de
Sao Paulo e, em sua quase totalidade, foca-
das em avaliar o conhecimento da populagao
geral sobre deméncia.

Entre os participantes brasileiros que com-
puseram a amostra do estudo conduzido
pela Alzheimer’s Disease International (ADI),
analisados neste relatério, dois de cada trés
profissionais de saude acreditavam equivo-
cadamente que a deméncia é consequéncia
do envelhecimento natural.

A deméncia é comumente percebida como
parte natural do envelhecimento e os cui-
dadores relataram baixos niveis de conheci-
mento sobre os quadros demenciais.

Ao mesmo tempo em que coincidiram com
uma forte vontade de cuidar bem, as atitudes
estigmatizantes dos cuidadores acabavam
por despersonalizar, infantilizar e restringir a
liberdade das pessoas com deméncia.

Na sociedade em geral e nos profissionais
de saude, duas principais formas de estig-
ma e discriminacdo foram identificadas. A
primeira caracteriza-se por forte esteredtipo
de despersonalizagdo em que a pessoa com
deméncia passa a ser considerada “anormal”,
supostamente ndo vivenciando os sentimen-
tos como as demais pessoas. A segunda
expressa-se por meio da “necessidade” de
segregar e sedar a pessoa sob cuidado utili-
zando-se de medicamentos, como forma de
controlar comportamentos e atitudes indese-
javeis resultantes da deméncia.

Os cuidados a pessoa que vive com deméncia
parecem ter carater indefinido, subjetivo, e fo-
cado nos medicamentos e sintomas, com pouca
atenc¢do centrada na pessoa e seus direitos.

Sabemos pouco sobre o estigma relacionado
a deméncia e existem poucas iniciativas que
visam a reducdo do estigma no Brasil.



5.2 Introducgao

Globalmente, o estigma e a discriminacdo sao
considerados forcas contra a cidadania social e
determinantes importantes de doencas em gru-
pos estigmatizados e discriminados’. Sao fendme-
nos complexos que envolvem multiplos setores
da sociedade, perpassando desde rela¢des inter-
pessoais até abordagens culturais e politicas?. O
estigma acontece quando um rétulo associado a
algo negativo é “ligado” a uma caracteristica de
alguma pessoa ou grupo de pessoas (p. ex., trans-
torno mental), fazendo com que esta pessoa ou
grupo sejam vistos como separados ou inferiores
aos demais membros da sociedade, gerando uma
série de atitudes negativas e discriminagao®.

Grande parte das pesquisas existentes nesta
area investiga experiéncias e formas de comba-
ter o estigma e a discriminacdo entre pessoas
que vivem com algum transtorno mental (p. ex.
esquizofrenia, depressdo), alguma doenca infec-
tocontagiosa (p. ex., HIV), ou devido ao grupo ét-
nico de alguém (racismo), identidade de género/
sexualidade (p. ex., homofobia, transfobia), idade
(idadismo), sexo (sexismo), e contexto social (p.
ex., profissionais do sexo, pessoas privadas de
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liberdade, ou em situacao de rua). Em contrapar-
tida, ha globalmente menos pesquisas sobre as
experiéncias de estigma e discriminacdo entre
pessoas que vivem com deméncia, e uma grande
escassez de dados provenientes da América Lati-
na e Caribe, incluindo o Brasil* Investir em estra-
tégias de reducdo do estigma e da discriminacao
relacionados a deméncia é uma prioridade de
saude global®.

Na deméncia, o estigma acontece quando visdes
negativas a respeito das manifestacdes clinicas
(perda de memoria, mudancas de comporta-
mento, dependéncia para atividades de vida di-
aria) sdo associadas as pessoas que vivem com o
transtorno. Isso leva as pessoas a sentir, pensar,
referir-se e comportar-se de maneira negativa
em relacdo as pessoas que vivem com deméncia;
alternativamente, isso também pode ocorrer por
meio de sentimentos, atitudes e comportamen-
tos que demonstrem pena ou condescendéncia.
O Quadro 3 descreve os principais tipos de es-
tigma e discriminagdo existentes na literatura e
elenca exemplos comuns de suas manifestacfes
na area da deméncia?.
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Quadro 3 - Tipos e definicoes de estigma e discriminagao
(reproduzido com autorizagdo dos autores de um estudo prévio ?)

Tipos

Estigma social ou
publico (incluindo
a midia)

Estigma percebido

Auto estigma ou es-
tigma internalizado

Estigma antecipado

Estigma vivencia-
do ou propagado
(enacted stigma,
em inglés)

Estigma por as-
sociacao (courtesy
stigma, em inglés)

Estigma estrutural

Discriminagdo ou
tratamento injusto

Multiplos  estig-
mas ou estigma
intersetorial

Definicao

Preconceito (estereétipos e atributos
negativos) e atitudes negativas advin-
dos das pessoas do publico e/ou so-
ciedade

Percepg¢des de como grupos estigma-
tizados sdo tratados por outras pesso-
as e/ou sociedade

Pessoas estigmatizadas passam a
concordar e/ou aceitar atitudes estig-
matizantes ou discriminatérias como
sendo naturais e validas, desenvolven-
do, assim, autopercep¢des negativas e
sentimentos de vergonha

Expectativa de receber ou vivenciar es-
tigma e/ou discriminacao por parte de
outras pessoas e/ou da sociedade

Experiéncias de ser estigmatizado(a),
discriminados(a), e/ou hostilizado(a)
por outras pessoas da sociedade

Quando uma pessoa sofre estigma por
ser préxima de uma pessoa que faz
parte de um grupo estigmatizado

Estigma presente em leis e politicas
(também representado pela falta delas),
procedimentos, estruturas sociais e insti-
tucionais, e normas culturais que restrin-
gem direta ou indiretamente as oportuni-
dades de grupos estigmatizados

O resultado comportamental do estigma

Convergéncia de multiplas identida-
des estigmatizadas em uma mesma
pessoa ou grupo

Exemplos

“Pessoas que vivem com deméncia ndo sdo
confidveis e/ou sdo agressivas”

“Pessoas que vivem com deméncia sdo uma so-
brecarga para as familias e para a sociedade”

“Pessoas que vivem com deméncia ndo sentem
mais nada”

“Pessoas que vivem com deméncia sdo isola-
das da sociedade”

“Eu ndo sei o que eu estou falando”

“Eu sou incapaz de fazer qualquer coisa”
“Eles ndo vém visitar porque eu sou dificil”
“Sou um peso para a minha familia”

“N&o vou perguntar porque provavelmente ficardo
bravos comigo”

“N&o vou procurar ajuda porque eu vou atrapalhar”

Pessoas que vivem com deméncia passam a
ser vistas como sendo de menor valor que as
demais, perdendo seu status social e credibi-
lidade. Tém suas vidas e corpos objetificados
e/ou desumanizados

Cuidadores e cuidadoras familiares de pes-
soas que vivem com deméncia sofrem exclu-
sdo social indireta ou abandono por meio da
exclusdo social sofrida pela pessoa que vive
com deméncia

Falta de leis, politicas e servicos de cuidado
de qualidade e equitativos; leis que desfavo-
recem a voz, cidadania e autonomia da pes-
soa que vive com deméncia; sobrecarga e de-
pendéncia do setor publico sobre as familias;
regras que separam ou excluem pessoas que
vivem com deméncia de pesquisas e partici-
pacdo social (incluindo a participa¢do no tra-
balho, politica, grupos da comunidade, etc.)

Opressao; controle e expectativa de obedi-
éncia; isolamento, exclusdo, distanciamento,
ou diferenciacdo social; abuso verbal, fisico,
politico, emocional, financeiro; hostiliza¢do;
abandono; culpabilizacdo; dentre outros.

Uma pessoa ou grupo de pessoas que vivem
com algum transtorno mental e que também
sdo pobres, idosas e/ou negras




O estigma e a discriminagdo sdo praticados dia-
riamente, tanto por aqueles préximos da pessoa
que vive com deméncia (incluindo familiares e
amigos), quanto por profissionais de saude e as-
sisténcia social, midia, politicas publicas (ou falta
delas), e modelos econdmicos que as desvalori-
zam e restringem suas oportunidades®.

E comum que o estigma e a discriminacdo tam-
bém ocorram de forma menos evidente (velada);
por exemplo, evitar contato com a pessoa, nao
se referir a ela quando falando sobre a mesma,
ignorar ou nao levar a sério as suas opinibes, e
usar termos derrogatérios para se referir a pes-
soa, incluindo expressdes como “demenciado”
ou “dementado”; isso pode ocorrer tanto na pra-
tica clinica quando entre membros do publico®’.
As pessoas que vivem com deméncia e seus fa-
miliares sao levados, tanto pelo estigma quanto
por experiéncias de discriminacao, a afastarem-
-se de outras pessoas e a esconder a sua con-
dicao clinica, o que prejudica a busca por ajuda
profissional. Isso leva ao diagndstico tardio (ou
inclusive subdiagndstico) e a falta de assisténcia
a outras condi¢des de saude, contribuindo assim
para uma pior evolu¢do do quadro clinico e pior
qualidade de vida®. Por outro lado, ocorre tam-
bém o afastamento de outras pessoas do entor-
no, que passam a nao mais visitar a pessoa com
deméncia e seus familiares.

As pessoas que vivem

com deméncia e seus
familiares sao levados,
tanto pelo estigma quanto
por experiéncias de
discriminacgao, a
afastarem-se de outras
pessoas e a esconder a
sua condigao clinica, o que
prejudica a busca por
ajuda profissional.
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Informar a sociedade sobre a deméncia e como
ela afeta as pessoas que vivem com a condi-
cdo e suas familias configura uma necessidade
premente. Em especial, a capacitacao de profis-
sionais de saude para prevenir, detectar, diag-
nosticar e tratar a deméncia, assim como para
dar apoio e informac¢do de qualidade as pesso-
as que vivem com deméncia e suas familias, é
fundamental para garantir o direito ao cuidado
que lhes é devido®. No entanto, os estudos mos-
tram que “educar” sobre a deméncia muitas ve-
zes nao é suficiente para reduzir o estigma e a
discriminagdo, e pode até gerar efeitos opostos
ndo intencionais, ja que pode provocar o medo
da doenca e sentimentos de pena, causando ain-
da maior separagdo social*'®. De acordo com a
Comissao Lancet sobre estigma e discriminacao
na saude mental', uma revisdo guarda-chuva,
que incluiu 216 artigos de revisdo, pontua que
as interven¢des baseadas no principio do conta-
to social (pessoal ou virtualmente, ou indireto),
adaptadas a diferentes contextos e culturas, sao
as formas mais eficazes de reduzir a estigmatiza-
¢do e a discriminacgdo relacionadas a transtornos
mentais globalmente'.



Com relagdo ao conhecimento da populag¢do bra-
sileira sobre a deméncia, um estudo conduzido
online com mais de 1.400 pessoas no Brasil mos-
trou que os niveis de conhecimento sdo baixos
mesmo entre cuidadores e cuidadoras familiares,
e principalmente entre aqueles com menor esco-
laridade e pessoas de maior idade'. Notoriamen-
te, 70% ndo conheciam os fatores de risco rela-
cionados a deméncia. Outro estudo envolvendo
994 pessoas idosas de Santos (SP) mostrou que,
embora 95% dos participantes ja tivessem ouvido
falar sobre a doenca de Alzheimer (DA), 75% deles
de fato sabiam o que era'. Com rela¢do ao estig-
ma, um estudo com uma amostra representativa
de 500 individuos de 18 a 65 anos, residentes na
cidade de Sao Paulo (SP), mostrou que 41,6% ti-
nham esteredtipos negativos sobre a deméncia,
43,4% expressaram preconceito, e 35,5% discrimi-
na¢ao’. Aqueles com menor escolaridade apre-
sentavam 2,32 vezes mais chances de expressar
estigma direcionado as pessoas com DA.
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Esses estudos representam algumas das es-
cassas iniciativas existentes (concentradas no
Estado de Sao Paulo) que buscaram conhecer
0 panorama sobre o tema no Brasil. Apesar de
os seus achados mostrarem baixo conhecimen-
to sobre deméncia e a presenca de estigma na
populacdo brasileira, ndo existe nenhuma inter-
venc¢do antiestigma relacionada a deméncia im-
plementada no pais. Diante do contexto atual,
este capitulo apresenta os resultados de uma
pesquisa global sobre estigma e discriminacdo
relacionados a deméncia, incluindo dados inédi-
tos sobre o Brasil. Este capitulo também descre-
ve os resultados de um estudo qualitativo com
pessoas que vivem com deméncia, cuidadores
familiares, membros do publico e profissionais
da atencdo basica em saude.
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5.3 Estigma e discriminacao relacionados a deméncia no Brasil

5.3.1 Estudo global sobre estigma relacionado a deméncia

A primeira e maior pesquisa global sobre o estigma relacionado a deméncia, conduzida até o momento,
foi realizada pela ADI em 2019, Este foi também o primeiro estudo global que se dedicou a ouvir o que
pessoas que vivem com deméncia tém a dizer sobre os desafios enfrentados no dia a dia e, especificamen-
te, sobre o estigma. Utilizou-se um questiondrio de autopreenchimento online, com questdes de multipla
escolha e abertas. Participaram quase 70.000 pessoas de 155 paises e territérios, incluindo o Brasil, con-
tando no total com 1.446 individuos que vivem com deméncia (2,4%), 18.377 cuidadores familiares (30,2%),

14.124 profissionais da saude (23,2%) e 26.913 pessoas do publico em geral (44,2%)".

5.3.2 Dados do Brasil

Parte dos dados apresentados aqui compde
uma dissertacdo de mestrado apresentada na
Unifesp™é. Foi realizada uma analise secunda-
ria das respostas de 2.907 brasileiros(as) que
se autoidentificaram entre quatro grupos: 108
(3,7%) pessoas vivendo com deméncia, 1.004
(34,3%) familiares cuidadores, 862 (29,4%) pro-
fissionais de saude e 933 (31,8 %) individuos do
publico em geral. A maior parte possuia ensino
superior completo ou acima (76,9%) e eram mu-
Iheres (82,4%). Os dados referentes ao estigma,
apresentados brevemente na sequéncia, foram
organizados em trés blocos: (1) conhecimento,
(2) atitudes e (3) intencBes de comportamento
(o que faria em situa¢des hipotéticas de contato
com pessoas que vivem com deméncia).

World Alzheimer Report 2019
Attitudes to dementia

World Alzheimer Report 2019, ADI
https://www.alzint.org/resource/world-alzhei-

O publico com a maior propor¢do de pessoas
que acreditam que a deméncia é consequéncia
do envelhecimento natural é composto por indi-
viduos que vivem com deméncia (65,0%), segui-
do do publico em geral (52,7%), familiares cuida-
dores (46,8%) e profissionais da saude (33,2%).
Mais de um terco dos cuidadores e profissionais
da saude acreditam que faltam fontes confiaveis
de informacdes sobre deméncia (43,2% e 35,1%,
respectivamente). Em relacdo as pessoas que
concordam com a frase “ndo ha nada que possa
ser feito para prevenir a deméncia”, o maior gru-
po é de familiares cuidadores (19,1%), seguido de
pessoas que vivem com deméncia (12%).

Conhecimentos e crencas

— 43,2% dos familiares cuidadores
consideram que faltam fontes confiaveis
de informagdo sobre deméncia.

— 1/3 dos profissionais da saude acreditam
gue a deméncia é consequéncia do
processo de envelhecimento natural.

— Cerca de 6% dos profissionais de
saude e 19% dos familiares cuidadores
concordaram que nada pode ser feito
para prevenir a deméncia.


https://www.alzint.org/resource/world-alzheimer-report-2019/
https://www.alzint.org/resource/world-alzheimer-report-2019/

Mais de 60% dos participantes de todos os gru-
pos creem que é importante uma pessoa que
vive com deméncia receber o diagnostico for-
mal/explicito de seu médico: 88% do publico
em geral, 86% dos cuidadores, 75% dos profis-
sionais de saude e 60% das pessoas que vivem
com demeéncia. Cerca de 32% dos familiares
cuidadores acreditam que pessoas que vivem
com deméncia oferecem perigo para outras
pessoas, e 72% acreditam que estas oferecem
perigo para si mesmas.

O grupo com a maior proporc¢ao de pessoas que
concordam com a afirmacdo de que “a comuni-
cacdo com individuos que vivem com deméncia
é dificil” é formado por membros do publico em
geral (37%), seguido dos profissionais da saude
(25%). Quando indagados se se sentiriam en-
vergonhados(as) caso saissem em publico com
um parente ou amigo(a) com deméncia, a maior
parte dos que concordaram com a afirmativa
eram do publico em geral (7,4%), seguido dos
profissionais da saude (4,1%).

Atitudes

— 75,4% dos profissionais de saude
acreditam que é importante para
a pessoa que vive com deméncia
receber um diagnéstico formal/explicito
de seu médico.

— Cerca de 1/3 dos familiares cuidadores
acreditam que pessoas que vivem com
deméncia representam perigo para
outras pessoas.

— Cerca de 36% do publico em geral e 24%
dos profissionais de salde acreditam que
a comunicagdo com pessoas que vivem
com deméncia é dificil.
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Pouco mais da metade do publico geral (52,4%),
seguido dos profissionais da saude (42,8%),
acredita que, em geral, as pessoas ndo querem
ser amigas de quem vive com deméncia. A maio-
ria dos profissionais de saude e do publico geral
acreditam que, caso vivessem com demeéncia,
o respeito dos colegas provavelmente muda-
ria, ao passo que 12,6% do publico em geral e
10,4% dos profissionais da salde afirmaram
que O respeito provavelmente permaneceria
0 mesmo. Sobre considerar importante retirar
responsabilidades familiares da pessoa que vive
com deméncia para ndo a estressar, menos pes-
soas do grupo de familiares cuidadores (31,3%)
concordaram com a frase quando comparadas
com o publico geral (44,2%).

Intencdo de comportamento

— 42,8% dos profissionais de saude
concordaram que as pessoas nao
qguerem ser amigas de pessoas que
vivem com deméncia.

— Quase 45% do publico em geral acredita
que é importante remover
responsabilidades da pessoa que vive
com deméncia para ndo a estressar.
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5.3.6 Como os dados do Brasil se comparam com os dados mundiais?_
Participantes do Brasil possuiam alto nivel educacional e, portanto, ndo representam as caracteristicas
gerais da populac¢do brasileira. Apesar disso, os dados sobre conhecimento e atitudes em relacdo a de-
méncia se assemelham aos encontrados em outros paises, onde, assim como no Brasil, duas em cada
trés pessoas pensam que a deméncia é consequéncia do envelhecimento natural' (Figura 32). Com pro-
porcdes semelhantes as dos participantes do Brasil (87,6%), a maior parte do publico em geral (88,1%)
de outros paises considera importante receber um diagnostico formal/explicito. Em contrapartida, a
medida que no mundo todo 25,2% do publico em geral acredita que nada pode ser feito para prevenir a
deméncia, no Brasil esta porcentagem é bem menor (9,1%).

Figura 32 - Comparacdo entre a propor¢cdao mundial e brasileira de profissionais de satude
e cuidadores que concordam com a afirmacao de que a deméncia é parte natural
do envelhecimento

Deméncia é causada, em parte, em razdo do
envelhecimento natural (% dos que concordam)

70
62% 61%
60

50 47%
40
30
20

10

Profissionais da saude Cuidadores
e \lundo @ Brasil

Fonte: elaboracdo prépria.

Quando indagados se consideravam importante retirar responsabilidades familiares das pessoas que
vivem com deméncia, o(a)s brasileiro(a)s apresentaram uma menor porcentagem em comparagdao com
o(a)s participantes de outros paises (Figura 32), nos quais os participantes foram organizados com base
na renda. Semelhante ao que se verificou nas respostas analisadas pela ADI'* (independentemente do
pais), os participantes brasileiros incluidos na pesquisa emitiram uma opinido mais positiva sobre o
seu proprio comportamento. Entretanto, ao serem indagados sobre o comportamento de terceiros, os
participantes apresentaram uma tendéncia a acreditar que terceiros provavelmente adotariam compor-
tamentos estigmatizantes em relacdo as pessoas com deméncia.
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Figura 33 - Comparacao entre o publico geral brasileiro e o publico geral de paises de
baixa/média renda, paises de média alta renda e paises de alta renda que concordam
com a afirmacao “é importante retirar as responsabilidades familiares da pessoa que vive

com deméncia para nao a estressar”

E importante retirar as responsabilidades familiares da pessoa
com deméncia para nao a estressar (% dos que concordam)
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Nota: Os dados do Brasil estao incluidos no grupo de paises de média e alta renda.

Fonte: elaboracdo prépria.

5.4 Projeto STRIDE: Fortalecendo respostas a deméncia
em paises de médio poder econémico

Financiado pelo UK Research and Innovation’s Glo-
bal Challenges Research Fund (ES/P010938/1), o
Projeto STRIDE (www.stride-dementia.org) teve
como objetivo contribuir para a melhora dos
sistemas de cuidado, tratamento e suporte em
deméncia no Brasil e em outros sete paises de
médio poder econémico (Brasil, india, Indonésia,
Quénia, Jamaica, México e Africa do Sul), visando
possibilitar que pessoas com deméncia possam
viver bem e assegurar que seus familiares cuida-
dores ndo arquem com custos excessivos do cui-
dado, nem corram risco de entrar em estado de
vulnerabilidade econémica ou de saude.

Um dos objetivos principais do STRIDE foi inves-
tigar o estigma e a discriminacdo direcionados
as pessoas que vivem com deméncia. Na Etapa

1 (exploratéria), buscou-se primeiro entender
0 contexto do estigma e da discriminagao re-
lacionados a deméncia no Brasil, por meio de
entrevistas e grupos de discussao com pessoas
que vivem com deméncia, cuidadores familiares,
membros do publico e profissionais da atencdo
primaria a saude®'”. Na Etapa 2, desenvolveu-se
uma intervenc¢ao para melhorar as atitudes e re-
duzir comportamentos discriminatérios direcio-
nados as pessoas que vivem com deméncia. A
proposta, atualmente em fase de teste, postula
que os agentes comunitarios de saude (ACS) ad-
ministrem a intervencdo®.


http://www.stride-dementia.org/
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5.4.1 ETAPA 1: Como se da o estigma relacionado a deméncia no Brasil?
Por meio de entrevistas e grupos focais incluindo 6 pessoas que vivem com deméncia, 15 familiares cui-
dadores, 8 membros do publico e 14 profissionais da atencdo primaria a saude, buscou-se entender os
conhecimentos, atitudes e comportamentos em relacdo a pessoas que vivem com deméncia e familiares
cuidadores, experiéncias de estigma e discrimina¢do, bem como expressdes idiomaticas de estigma e
discriminacgao especificas da cultura local. Todos os participantes eram residentes do Estado de Sao Pau-
lo (Campinas, Sao José dos Campos, Sao Bernardo do Campo e Sdo Paulo).

Em breve descrevemos aqui as caracteristicas dos quatro grupos estudados. A idade das pessoas que
vivem com deméncia estava entre 73 e 87 anos (média 80), dos familiares entre 46 e 86 (média= 58), do
publico geral entre 41 e 66 (média de 51.6) e dos profissionais da UBS entre 23 e 60 (media de 42.2).
Houve predominancia das mulheres em todos os grupos, variando de 66,7% entre os familiares a 87,5%
no publico geral. A maioria das pessoas com deméncia (83,3%), dos familiares cuidadores (80%) e do
publico geral (75%) eram brancos, enquanto apenas 35,7% dos profissionais das UBS se identificaram
como pessoas brancas. Todos os membros do publico geral, assim como todos os profissionais das UBSs
tinham 9 ou mais anos de escolaridade, enquanto apenas 50% dos familiares cuidadores tinham esta
escolaridade, e entre as pessoas com deméncia todas tinham 8 ou menos anos de escolaridade, sendo
que um terco nunca foi a escola.

120



Relatoério Nacional
sobre a Deméncia

5.4.2 Experiéncias e opinidoes das pessoas que

A deméncia é comumente vista pelas pessoas afe-
tadas como sendo parte do envelhecimento na-
tural. Os familiares cuidadores relataram baixos
niveis de conscientiza¢do sobre a deméncia, o que
parece retardar a suspeita de haver provavel pro-
blema de saude e buscar por ajuda profissional.
Os familiares cuidadores percebem a existéncia
de uma barreira social para falar sobre a demén-
Cia, e a maioria tém crencas errdneas sobre suas
causas. Por exemplo, alguns acreditavam que o
cérebro da pessoa ndo se desenvolveu, ou que a
pessoa ndo usou o cérebro suficientemente e, por
isso, foi acometida pela deméncia.

“Parece que existia uma barreira - a gente
nunca chegou para conversar nem entre
as irmas e nem com ela [sobre o diagnés-
tico]. (...) Acho que a gente nao aceitava
muito a ideia de que a minha mae teria
Alzheimer. Outra coisa também: a gente
ndo tinha conhecimento - até a minha
mae ter o diagnéstico e comecgar a viver
com isso, a gente nao tinha nocao do que
era o Alzheimer. Entdo acho que tudo isso
complicou para a gente demorar a enten-
der que a minha mae estava com Alzheimer.”
Filha de mulher que vive com deméncia

“E antes ela [mae que vive com deméncia]
costurava, mas agora ela ndo enxerga, en-
tdo ndo consegue costurar, e ficou parada.
E é como um ferro, né? - enferruja [se nédo
usal.” Filha de mulher que vive com deméncia

“Eu acho que ela [esposa que vive com de-
meéncia] ficava sozinha em casa (...) ela foi
sempre assim, calma, e ndao desenvolveu
a mente. Para mim, foi isso.” Marido de mu-
lher que vive com deméncia
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As pessoas que vivem com deméncia percebem
as atitudes e comportamentos discriminatérios
de outras pessoas, como impaciéncia, afasta-
mento social, e ser visto(a) como nado confiavel
ou como uma pessoa que da trabalho. Como
forma de evitar tais atitudes e comportamentos
negativos direcionados a elas, as pessoas com
deméncia passam a minimizar e normalizar a
condicao; por exemplo, ao reforcar a capacidade
que lhes resta de viver uma vida ativa, de cum-
prirem com suas responsabilidades, e ao enfati-
zar os impactos positivos da deméncia em suas
vidas. Tal estratégia parece também ser um es-
forco inconsciente para manter sua credibilidade
social, evitar comportamentos e falas negativas
direcionadas a elas e sobre elas, bem como a ma-
nutencao de seus direitos.

“E dificil vocé detectar que a pessoa esta
[com deméncia], entdo as vezes as pesso-
as acham que é apenas um esquecimen-
to e fala: ‘é de idade mesmo’, que ‘pessoa
de idade esquece’.” Nora de mulher que vive
com deméncia

“Aqui [no bairro] tem varias senhoras que
também ndo andam boas, ficam meio es-
quecidas. Sdo todas velhas - a gente vé
que todo velho faz essas coisas!” Pessoa
que vive com deméncia (Mulher)




Outras formas de enfrentamento e autoprotecao
contra o estigma e a discriminacdo incluiram o es-
tabelecimento de certas praticas para compensar
a perda de memoria (p. ex., fazer anotacbes sobre
tudo) e o compartilhamento seletivo do diagnéstico
(ou manutencdo do mesmo em segredo), na tenta-
tiva de evitar situa¢des de vergonha e constrangi-
mento durante os momentos de socializagdo.

“Eu dei aula por muitos anos (...) entao
minha cabeca funciona muito, né? E hoje
é assim, por exemplo, eu faco aquilo que
tenho vontade. Eu ndo faco, por exemplo:
‘ah, vamos fazer tal coisa’ que eu ndo que-
ro fazer - ndo vou fazer.” Pessoa que vive
com deméncia (Mulher)

“Eu vou para a cidade, faco minhas coisas,
vou pagar conta, vou para a hidroginasti-
ca, vou a igreja - faco todas as minhas coi-
sas normal[mente]. Pago minhas contas
direitinho, ndo fico devendo nada para
ninguém (...). Agora, esquecer, eu esqueco
mesmo. Se eu falar para vocé que nao es-
queco, eu minto. Mas eu ndo queimo pa-
nela.” Pessoa que vive com deméncia (Mulher)
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“Se fosse para fazer [alguma coisa], [eu]
faria melhor agora do que de primeira
[quando nao tinha deméncial.” Pessoa que
vive com deméncia (Homem)

“(...) Tudo que é importante, a gente mar-
ca para nao esquecer. Entao, assim, nés
nao ficamos cutucando todo mundo:
‘vocé lembra disso? vocé lembra disso?.”
Pessoa que vive com deméncia (Mulher)

“Eu acho que as pessoas ficam um pouqui-
nho afastadas, nao ficam]? (...) a gente
[pensa] assim ‘nossa, eu estou esquecida,
como eu vou entrar no meio dos outros?
E chato!, né? De uma pessoa as vezes per-
guntar e a gente nao saber responder,
né?" Pessoa que vive com deméncia (Mulher)

“Quando a gente encontra algum parente
que entende e nao briga [fala sobre o diag-
néstico] (..) Tem gente que fica nervosa,
tudo, né?” Pessoa que vive com deméncia (Mulher)



Entre familiares cuidadores, atitudes e compor-
tamentos estigmatizantes coincidiram com o
desejo de cuidar bem, de proteger a pessoa que
vive com deméncia, bem como de compreender
e validar as suas préprias experiéncias de cuida-
do e ndo causar algum mal a pessoa sob cuidado.
Ao fazé-lo, no entanto, os familiares acabam por
gerar e propagar estigma e discriminagdo, con-
forme mostrado a seguir. Familiares acreditam
que a sindrome demencial “transforma” a pes-
soa, que vive a morte ainda em vida, e que entao
“deixa de ser” quem ela sempre foi e “de sentir”
como as outras pessoas, refletindo uma visao es-
tereotipada de perda de humanidade e de obje-
tificacdo da pessoa que vive com deméncia. Além
disso, muitos familiares vivenciam as mudancas
de comportamento como algo de que a pessoa
tem controle, levando os momentos de melhor
performance cognitiva a serem vistos como ma-
nipulacdo. E muito comum também que familia-
res passem a infantilizar a pessoa que vive com
deméncia, tratando-a ou referindo-se a ela com
atitudes e comportamentos infantis.

“E um choque vocé saber que aquela pes-
soa vai perder aquela vida independente,
que ela vai deixar de ser aquela pessoa,
porque o Alzheimer transforma a pessoa,
né? (...) A pessoa, com o passar do tempo,
vai deixar de ser, né?” Nora de mulher que
vive com deméncia

“Elas desaprendem as ac¢des todas, mas eu
sinto que tem um sentimento. Ela ndo pode
me ver chorando porque ela entra em de-
sespero.” Nora de mulher que vive com deméncia

“Vocé assiste uma pessoa que vocé quer
bem morrendo todos os dias.” Sobrinha de
mulher que vive com deméncia
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“Na frente do médico, a pessoa parece
que ela muda, né, parece que ela até tem
ainda a memdria. Quando ela conversa-
va com ele, ela ndo demonstrava que ela
tinha tanta auséncia.” Filha de mulher que
vive com deméncia

“Um més atras faleceu um cunhado meu
e a minha irma resolveu contar [para os
pais] direitinho, igual conta para crianga,
‘Foi para o Papai do Céu'.” Filha de pais que
vivem com deméncia



A presenca do estere6tipo no imaginario social
parece levar as pessoas a duvidarem da informa-
¢do do diagnostico em estagios iniciais, ja que a
pessoa que vive com deméncia supostamente
ndo se “encaixa” nos padrdes esperados para al-
guém que vive com esta condicdo. O descrédito
do diagnostico leva muitos familiares a sentirem
a necessidade de exacerbar sua preocupagao
com a pessoa diagnosticada por meio da dimi-
nuicao de suas capacidades, além de restringir
sua liberdade como forma de protecdo.

“Varias vizinhas falavam: ‘sua sogra nao
tem nada, ela estd super bem'.” Nora de
mulher que vive com deméncia

“A gente explicava [ao porteiro do prédio]
o que era [a deméncia], falava que ela ndao
tinha orientagdo, que ela achava que es-
tava bem, mas na verdade nao estava;
[que] ela parecia uma pessoa de posse
das faculdades [mentais] dela, mas nao
era. Entdo, ndo era para deixar sair, nao
era para abrir o portdo - mesmo que ela
brigasse, era para chamar a gente.” Filho
de mulher que vive com deméncia

“[Filhos] acharam por bem que era melhor
tirar o cartao de débito dela e o taldao de che-
que.” Nora de mulher que vive com deméncia

“Ela sempre fazia um café, entdo era mui-
to perigoso. A gente pediu para ele ndo
deixar ela fazer mais nada.” Nora de mu-
lher que vive com deméncia
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Em muitos casos, a necessidade de cuidar e pro-
teger resulta na expectativa de obediéncia, em
que a pessoa que vive com deméncia deveria se
comportar e agir conforme as regras impostas
pelo familiar que cuida. Além disso, as exigéncias
do cuidado fisico muitas vezes geram a necessi-
dade de certa invasao de privacidade, o que pa-
rece ser notado pelos familiares, mas ao mesmo
tempo compreendido como algo necessario e
parte da funcdo de cuidar, incluindo o exercicio
da for¢a fisica como forma de realizar as tarefas
basicas da vida diaria conforme o esperado.

“Primeiro eu tinha que tirar a roupa, e ela
sempre foi uma pessoa recatada (...) ai a
gente ja passou a deixar ela sem a calci-
nha, passamos a usar fralda.” Sobrinha de
mulher que vive com deméncia

“(...) na hora de comer era gritaria, ‘come’,
e ai ela olhava assim: ‘mas eu... mas eu...’,
‘come!’, e ai punha com violéncia a comi-
da na boca, [porlque era naquele horario
que tinha que comer (...) Na hora de vestir
a mesma coisa, no banheiro a mesma coi-
sa.” Sobrinha de mulher que vive com deméncia

“[Eles] ndo obedecem a gente, entendeu?
Precisam de atencdo.” Filha de pais que vi-
vem com deméncia



A exclusdo e o afastamento social parecem ser
formas comuns de discriminacdo sofridas por
pessoas que vivem com deméncia e seus fami-
liares, tanto no ambiente familiar quanto no am-
biente social mais amplo.

“Chegou uma época que, no clube, ele co-
mecou a agarrar as meninas dentro da
agua, e uma das senhoras ndo aceitou
bem, e ai a professora falou: ‘(nome), acho
que agora ndao da mais para vocé trazé-lo
enquanto ele estiver nessa fase'.” Filha de
homem que vive com deméncia

“A nossa vida mudou por completo (...) no
sentido de que os amigos que nés visita-
vamos, e alguns amigos que vinham na
nossa casa, a coisa meio que parou, ta?”
Filho de mulher que vive com deméncia

Muitos familiares justificam o processo de discri-
minacao como sendo uma consequéncia natural
das mudancas comportamentais e cognitivas,
culpabilizando de maneira injusta a pessoa que
vive com deméncia pelo afastamento dos demais.
Outros familiares percebem com tristeza essa dis-
criminagdo advinda de outros familiares, princi-
palmente as atitudes e os comportamentos que
objetificam e desumanizam a pessoa sob cuidado.

“[As pessoas] se afastam, porque ja acon-
teceu de ela ligar, em um mesmo dia, 22
vezes em casa, para perguntar a mesma
coisa - 22. Nao é facil vocé responder
educadamente, com paciéncia, 22 vezes
a mesma coisa.” Nora de mulher que vive
com deméncia

125

Relatoério Nacional
sobre a Deméncia

“Eu acho que, quando a pessoa esta boa,
eles [familiares] tém interesse até de
conversar um pouquinho; mas percebe
que ja esta um pouquinho, assim sabe, ja
nem liga. Ja ndo presta atencgdo. [pausa] E
muito como um mével que vocé muda ali,
muda aqui, ndo presta atencao.” Filha de
mulher que vive com deméncia

“Os netos de fora também nao vém [visi-
tar]. Quando o avod estava vivo ainda eles
vinham de vez em quando, no aniversa-
rio, no Natal, porque o avd era muito ca-
rinhoso, ligava todo dia para todo mundo,
era muito de conversar. Conseguia con-
versar desde o pequenininho até o maior.
Era muito diferente da avo [vive com de-
méncia] que ndo tem mais papo.” Nora de
mulher que vive com deméncia
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Entre membros do publico e profissionais de salde (enfermeiras e ACS)"’, nenhum participante sabia de-
finir o que era deméncia. Muitos entendiam a deméncia como sendo um “estado” ou um “processo” em
que o cérebro estd com mau funcionamento por idade avancada, por consequéncia do uso de alcool ou
de outras drogas, ou por predisposicao individual, e ndo como consequéncia de uma doenca. Também
havia a percepcao de que as pessoas da sociedade tém dificuldades em falar sobre o assunto, havendo
um siléncio generalizado a respeito.

“No Brasil, precisa-se criar uma cultura
para isso, porque nao se fala nisso.” Mu-
Iher, membro do publico

“Eu acho que é a falha nos neurdnios. Co-
meca a falhar em algum ponto e vocé co-
mec¢a a embaralhar as coisas. Acho que é

“Acho que é muito préximo a deméncia
do Alzheimer e a gente fica meio assim,
até onde é um e até onde comeca o ou-
tro.” Mulher, profissional de UBS

“Acho que a deméncia pode ser uma conse-
quéncia de droga.” Mulher, profissional de UBS

um mau funcionamento mesmo da men-
te. Por acidente ou por idade.” Homem,
membro do publico
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Ha duas principais formas de estigma e discri-
minacdo identificadas em ambos os grupos de
participantes. A primeira diz respeito a um for-
te esteredtipo de desumanizacao direcionado
a pessoa que vive com deméncia. Esta pessoa
passa a ser percebida como alguém “anormal”,
supostamente ndo vivenciando os sentimentos
como as outras pessoas, habitando, assim, um
mundo paralelo ao das demais pessoas. Ou-
tros exemplos incluem a percepc¢do de que a
pessoa com deméncia tem a aparéncia fisica
transformada, estd fora de controle (agitada,
agressiva, perigosa ou ndo confiavel), é inca-
paz ou “dificil” (incapaz de se comunicar e de
coordenar pensamentos; é dificil de lidar ou
trabalhosa), e ndo quer ser ajudada (é manipu-
ladora e busca atencao). Inclusive, os seguin-
tes termos depreciativos eram usados a todo
tempo durante as discussées em grupo para se
referir aqueles que vivem com deméncia: “de-
mente”, “dementado”, “demenciado”, “caduco”,
“fora da casinha”, “louco”, dentre outros. Além
disso, houve referéncias as pessoas que vivem
com deméncia como sendo “outros” membros
da sociedade e de menor valor, refletindo se-
parag¢do social e inferioridade.

“Quanto ao sentimento, ela [pessoa que
vive com deméncia] nao demonstrava
ter. Vocé dizia [a ela] quem era, pergun-
tava se lembrava das conversas, de fazer
algumas coisas, e ela era indiferente. Nao
mostrava reacdo nenhuma: ‘ah que legal.
Ja passamos tempo juntas e era gosto-
so'. Era totalmente indiferente, entdo eu
acho que néao [tem sentimentos].” Mulher,
membro do publico

“Eu acho que [o diagnéstico] muda tudo para
ela [pessoa que vive com deméncia], mas ela
nado sabe que mudou. Ela esta naquela situa-
¢ao da deméncia e enxerga as coisas de ou-
tra maneira.” Mulher, membro do publico
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“Se for uma pessoa com deméncia, uma
pessoa louca mesmo, que pode ser agres-
siva, machucar outras pessoas o tempo
todo, ndo sei para onde vocé pode [leva-la].
Acho que vocé tem que estudar e tentar
trazer essa pessoa para a normalidade.”
Homem, membro do publico

“Tem a esposa de um senhor de [bairro] que
tem [deméncia]. A gente vé a pessoa defi-
nhando, porque ela tem Alzheimer, trava a
boca, muito magra, sabe? Eu acho que o que
eles tém de doenca, eles tém de fisico forte.
Sdo pessoas que néo tem pressdo alta, nada
desse tipo. E sempre o Alzheimer que com-
plica a vida.” Mulher, membro do publico
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A segunda principal forma de estigma e discri-
minacdo que foi identificada, caracteriza-se pelo
relato dos participantes sobre a “necessidade” de
segregar e sedar a pessoa que vive com demén-
cia como forma de controlar comportamentos e
atitudes indesejaveis. Relataram também saber
de praticas discriminatorias por parte de terceiros
ou familiares, traduzidas em impaciéncia, abu-
so fisico e emocional e negligéncia. Tanto entre
membros do publico geral quanto entre os profis-
sionais da atenc¢do basica, foram compartilhadas
experiéncias que mostram que os cuidados pres-
tados a pessoa que vive com deméncia sao mui-
to indefinidos, subjetivos, e focados nos medica-
mentos e sintomas, havendo pouca ou nenhuma
preocupacdo para com a pessoa acometida e sua
cidadania. Identificamos também grande dificul-
dade de comunicagdo com a pessoa que vive com
deméncia e apoio a familia no servico de saude.

“Essa senhora nao conversa muito, fica mais
no canto dela, tem época que esta mais
agressiva, tem época que esta mais calma.
Na verdade, a conversa mais é com a fami-
lia, né? A familia vai me ligando, ai nao en-
tende e acha que medicando vai retornar ao
normal.” Mulher, profissional de UBS

“Eu acho que a gente nao vé esses casos
graves justamente porque os dementes
estdo escondidos da sociedade. E tao dificil
lidar com eles, é tdo arduo o trabalho. E eu
nao sei também como eu ficaria perante
uma pessoa que tem tao intenso esse grau
de deméncia - se é que existem mais - que
o jeito é a internacgao. E eu penso que seja
o sedativo que acalme essa pessoa diaria-
mente para que ela fique calma, tranquila
e nao faga tantas coisas, digamos, erradas.
Igual ficar desligando o gas, ficar tomando
conta daquilo porque ela nao pode mexer
aqui ou ali. Qual é o jeito de vocé acalmar
uma pessoa dessa? Acho que é a sedacao.
Eu acho que a gente nao vé esses demen-
tes porque eles ja estao internados, por-
que dentro de casa nao teriam como lidar
com eles.” Mulher, membro do publico



5.5 Consideracoes Finais

Embora este tenha sido um estudo pequeno, re-
alizado em uma regido geografica delimitada do
territério brasileiro, foi possivel identificar diver-
sas formas de estigma e discrimina¢dao nos dis-
cursos de profissionais da atencdo basica, mem-
bros do publico e profissionais cuidadores. Cabe
pontuar que as formas de estigma e discrimina-
cdo ora em discussdo sdo vivenciadas e percebi-
das pelas pessoas que vivem com deméncia no
seu dia a dia. Em todos os grupos encontramos
baixo nivel de conscientizacdo sobre a deméncia
e sobre como esta condicdo afeta as pessoas com
esse diagnostico, além de muitas crengas e mitos
sobre o assunto, tal como considerar a deméncia
como sendo parte do envelhecimento bioldgico
natural. Foram também reportadas barreiras
sociais para falar sobre o tema. Em resumo, as
principais formas de estigma e discriminag¢ao di-
recionadas as pessoas que vivem com deméncia
estao elencadas abaixo.

Estereétipos e atitudes negativas: desu-
manizagao, énfase na perda da capacidade
funcional e mental, descredibilizagao (p. ex.,
considerar a pessoa como nao confiavel,
duvidar do diagnostico), uso de terminolo-
gia negativa (p. ex., demente, “dementado”,
“demenciado”), culpabiliza¢do, e considerar
a pessoa como sendo dificil de lidar, custosa
ou manipuladora.

Abuso de poder nas rela¢ées de cuidado:
exercicio de controle (quimico, fisico, finan-
ceiro, emocional), impaciéncia, exigéncia de
obediéncia, e limitacdo da liberdade para ir,
vir e ser.

Abandono, afastamento, exclusao e segre-
gacao social.

Cuidados indefinidos e focados em medi-
camentos e sintomas, sem considerar as vi-
sdes, desejos e cidadania da pessoa que vive
com demeéncia.
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As pessoas que vivem com deméncia sentem o0s
efeitos negativos das praticas estigmatizantes e
discriminatorias, expressam medo de reacdes
negativas e vergonha, e passam a estabelecer
praticas para tentar lidar mais efetivamente com
tais experiéncias negativas, como, por exemplo:

Compartilham de forma seletiva o diag-
nostico e suas experiéncias;

Tentam minimizar e normalizar a demén-
cia e os sintomas;

Enfatizam a capacidade de viver uma vida
ativa, apesar dos sintomas da deméncia;

Expressam os impactos positivos da de-
méncia em suas vidas.

Tais formas de enfrentamento e manejo das pra-
ticas discriminatérias por parte das pessoas que
vivem com deméncia foram muitas vezes vistas
pelos profissionais e familiares cuidadores como
“negacao” do diagndstico.

Sabemos pouco sobre o estigma relacionado a de-
méncia na populacdo brasileira. E necessario um
melhor entendimento para que possamos criar
estratégias para reduzi-lo. Existem poucas inicia-
tivas focadas na reducdo do estigma relacionado
a deméncia. Baseada na experiéncia do projeto
STRIDE, descrito acima, foi criada uma ferramenta
online para ser usada em diversos contextos e po-
pulacao-alvo. O kit de ferramentas antiestigma
€ um recurso online disponivel em portugués, de
acesso e uso gratuito, que fornece estratégias e
exemplos praticos provenientes de sete paises de
baixo e médio poder econémico (Brasil, india, In-
donésia, Quénia, Jamaica, México e Africa do Sul).
O intuito é ajudar a sociedade a pensar sobre o
impacto do estigma e sobre como desafiar as pra-
ticas discriminatérias contra pessoas que vivem
com deméncia e seus familiares cuidadores.


https://stridedementia.turtl.co/story/anti-stigma-toolkit-portuguese/page/1

5.6 Recomendacgoes

— Treinar os profissionais de saude a

respeito dos impactos do estigma e da
discrimina¢do relacionados a deméncia,
ressaltando a importancia de cuidados
centrados na pessoa.

— Conscientizar os profissionais de sau-

de, familiares e outros cuidadores
guanto a necessidade de individualizar o
cuidado da pessoa com deméncia, consi-
derando suas percepcdes, desejos e rela-
tos de desafios encontrados nas ativida-
des da vida cotidiana.

— Elaborar estratégias visando ao aumen-

to da acessibilidade, criacdo de espacos
e adapta¢bes de locais e servicos para
as necessidades das pessoas que vivem
com demeéncia.
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Formular e ampliar a oferta de mate-
riais sobre deméncia que sejam focados
na pessoa, e nao na doenga, e com lingua-
gem acessivel para pessoas que ndo sao
da area da saude.

Estimular o contato social das pessoas
que vivem com deméncia com outros
grupos, garantindo assim a manutencao
de seu papel social e autonomia.

Investir em pesquisas na area para que
seja possivel o desenvolvimento de acdes
que reduzam o estigma, baseadas em
evidéncias e sensiveis culturalmente.

Promover acdes que possam contri-
buir para o aumento do conhecimento
da sociedade em geral sobre a deméncia
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